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Resumo

O tratamento do cancer na infancia e na adolescéncia constitui um grande desafio para
os familiares dos pacientes, expostos a alteracdes de rotina diaria e de dindmica familiar,
vivéncias de incertezas quanto ao futuro e crencas de fatalidade. Os pais precisam garantir 0s
cuidados intrinsecos ao tratamento, que se caracteriza pelo planejamento terapéutico extenso e
por contingéncias recorrentes de internacdo e exposicdo a procedimentos medicos invasivos,
bem como por intercorréncias clinicas e efeitos adversos da quimioterapia. Este estudo teve
como objetivo principal investigar mudancas nas estratégias de enfrentamento adotadas por
cuidadores de pacientes pediatricos e alteracbes em manifestagdes de ansiedade relatadas
pelos acompanhantes, ao longo do semestre inicial de tratamento para leucemia. Participaram
do estudo 30 cuidadores pediatricos entre 21 e 55 anos de idade (cinco pais, uma avo, uma tia
e 23 mées), acompanhantes de criancas e adolescentes entre zero e 18 anos de idade, recém-
diagnosticados com leucemia. As estratégias de enfrentamento adotadas foram identificadas a
partir da aplicacdo da Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP), aplicada ao
diagndstico, depois de dois a trés meses desde o inicio do tratamento e apds cinco a seis meses
decorridos desde a comunicacdo do diagnostico. Em aplicagGes correspondentes, foi utilizado
o Inventario Beck de Ansiedade (BAI), para indicar manifestacbes de ansiedade referidas
pelos participantes. Na segunda e terceira etapas do estudo, uma entrevista semi-estruturada
foi aplicada para investigar, retrospectivamente, alteracbes de rotina e em padrbes
comportamentais decorrentes do tratamento, bem como relatos de estratégias de
enfrentamento adotadas. Os resultados indicaram mudancgas importantes nas estratégias de
enfrentamento ao longo do semestre inicial de tratamento, bem como redugdo das
manifestaces de ansiedade a partir do diagndstico. Custos comportamentais e operacionais
relevantes foram evidenciados pelos relatos em entrevista, além da tendéncia a aquisicdo de
comportamentos mais adaptativos as demandas do ambiente e ampliacdo do repertorio
comportamental para lidar com situacGes do tratamento percebidas como estressoras. Algumas
caracteristicas demogréficas e socioeconémicas foram associadas a manifestacdes de
ansiedade e uso prioritario de determinadas estratégias de enfrentamento, ao longo das trés
etapas do estudo. Informacbes mencionadas em entrevista referem algumas exigéncias do
tratamento que persistem até o sexto més apds a comunicacdo do diagnostico, indicando a
necessidade de intervencdes sistematicas para minimizar as contingéncias aversivas do
tratamento e melhorar a qualidade de vida dos pacientes e cuidadores pediatricos. Os dados
obtidos sdo coerentes com a literatura da area e apontam a necessidade de assisténcia
psicossocial continua e eficaz ao acompanhante pediatrico. O estudo assinala implicacGes para
a prética clinica dos profissionais de saide em onco-hematologia e sinaliza a necessidade de
mais pesquisas descritivas e de intervencdo que possam esclarecer as relacfes funcionais entre
0 ambiente de cuidados com o tratamento e as estratégias de enfrentamento adotadas por
cuidadores pediatricos.

Palavras — chave: enfrentamento, ansiedade, cancer pediatrico, leucemia, cuidador
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Abstract

Childhood cancer treatment involves a big challenges for patient’s family, who are
exposed to changes in the daily routine, to family dynamic changes, and to beliefs and
expectancies related to the disease. Parents of children with cancer need to provide basic
treatment care, which consists of intense planning and recurring contingencies of
hospitalization and exposure to invasive medical procedures, as well as clinical visits and
unpleasant collateral effects. The main goal of the present study was to investigate changes in
coping strategies adopted by pediatric caregivers, as well as changes in anxiety manifestations
reported by caregivers throughout the first semester of cancer treatment. Thirty participants,
with ages from 21 to 55 years old (five fathers, one grandmother, one aunt and 23 mothers)
participated in this research, caregivers of children and adolescents between zero and 18 years
old recently diagnosed with leukemia. The coping strategies were identified by the Ways of
Coping Scale, version adapted to Portuguese (Escala Modos de Enfrentamento de Problemas,
EMEP), which was applied at diagnosis, after two to three months since the beginning of
treatment and then after five to six months after doctors had informed the diagnosis to the
family. In addition, participants answered the Beck Anxiety Inventory to describe anxiety
manifestations. Furthermore, in the second and third stages of the study, a semi-structured
interview was conducted to investigate retrospectively daily routine and changes in behavioral
patterns demanded by the treatment, as well as reports of adopted coping strategies. The
results indicated relevant changes in coping strategies used during the first semester of
treatment, and decreased anxiety reports following the diagnosis. Relevant behavioral and
operational costs were mentioned during the interviews, in addition to the acquisition of more
adaptative behaviors to environmental demands and the increase of behavioral repertoire to
cope with treatment situations perceived as stressing situation. Some social and demographic
characteristics were associated to anxiety reports and the use of specific coping strategies
during the three stages of this research. Information mentioned in interviews referred to some
treatment demands that persisted until the sixth month after diagnosis, indicating the necessity
of systematic interventions in order to diminish aversive contingencies related to treatment and
provide a better quality of life for patients and pediatric caregivers. Data from this study are
coherent with the current literature in pediatric psycho-oncology and points out the need of
continuous and efficient assistance to pediatric caregivers. This study highlights implications
for clinical practice of professionals in the area and emphasizes the need of more descriptive
and intervention researches to allow identification of relevant aspects related to childhood
cancer treatment and provide a better quality of life for people involved in the pediatric onco-
hematology context.

Key words: coping, anxiety, pediatric cancer, leukemia, caregiver
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Introducéo

O diagnostico e o tratamento do cancer na faixa pediatrica representam diversos
desafios tanto para os profissionais de salde quanto para familiares da crianca ou adolescente
e para o proprio paciente. ModificacGes importantes de rotina de vida, ansiedade pela resposta
clinica ao tratamento, crengas disfuncionais sobre a patologia, mudancas e desorganizagdes da
dinamica familiar e alteragcdes em padrées comportamentais s&o comumente vivenciadas pelos
cuidadores de pacientes pediatricos. Compreender as implicagdes do tratamento oncoldgico
para os cuidadores dos pacientes em tratamento constitui elemento essencial para a melhor
atuacdo dos profissionais de salde e a formulacao de intervencdes cada vez mais eficientes.

O objetivo principal deste estudo foi compreender como cuidadores de pacientes
pediatricos diagnosticados com leucemia enfrentam as demandas e alteragdes advindas do
tratamento onco-hematolégico. A partir do acompanhamento dos participantes durante o
semestre inicial da terapéutica, foram investigadas, sob diversos indicadores: alteracdes em
estratégias de enfrentamento adotadas e mudancas nas manifestacfes de ansiedade.

Os resultados obtidos apontam para a necessidade de crescente compreensao sobre a
percepcdo da vivéncia dos cuidadores, ao longo dos meses iniciais de tratamento, como
indicador de intervencBes mais pontuais e voltadas as necessidades especificas dos
acompanhantes, individualmente e em grupo. Algumas sugestdes para intervencdes clinicas,

pesquisas futuras e a¢Bes sociais e politicas sdo apresentadas ao final do estudo.



FUNDAMENTOS TEORICOS

A psico-oncologia é caracterizada como uma area da psicologia da saude, de interface
entre a psicologia e a oncologia, que utiliza conhecimentos educacionais, profissionais e
cientifico-metodoldgicos para: (a) identificar o papel de aspectos psicossociais na etiologia e
desenvolvimento do céncer; (b) investigar fatores psicossociais envolvidos na prevencao e na
reabilitacdo; e (c) incentivar a sistematizacdo de conhecimentos que oferecam subsidios para a
assisténcia integral ao paciente e familia e para a formacdo de profissionais de salde
qualificados (Gimenes, 1994).

Baseada na concepcéo de processo salde-doenca intrinseca ao modelo biopsicossocial,
a psico-oncologia teve seu desenvolvimento relacionado funcionalmente a varios fatores
(Bayeés, conforme citado em Gimenes, 1994): (a) o reconhecimento de que a etiologia e
desenvolvimento do cancer associam-se a fatores psicossociais; (b) a relevancia da promocao
do ambiente de cuidados com o tratamento como um dos indicadores de ades&o ao tratamento;
(c) o destaque dos beneficios da tecnologia comportamental e cognitiva ao bem-estar do
paciente; e (d) o aumento do nimero de sobreviventes de cancer, exigindo crescente e
eficiente acompanhamento psicologico durante e apds o tratamento. Entre esses fatores,
Carvalho (2002) destaca a relevancia do apoio psicossocial ao paciente e sua familia, com
objetivo de assegurar uma melhor qualidade de vida, considerando que o tratamento
oncoldgico € prolongado, invasivo e geralmente deixa sequelas fisicas e psicologicas severas.

Costa Junior (2001a) ressalta a importancia de que a psico-oncologia promova a
qualidade de vida do paciente com cancer e de sua familia, facilitando o enfrentamento de
eventos estressantes e aversivos do tratamento. Entretanto, por ser uma &rea relativamente
recente, os fatores psicossociais relacionados ao desenvolvimento do cancer ainda carecem de
uma compreensdo mais sistematica. Segundo Gimenes (1994), a psico-oncologia surge,
enquanto &rea sistematizada de conhecimento, na década de 50 do século XX, com trés focos
principais de acdo: pesquisa cientifica e assisténcia ao paciente, aos familiares e aos
profissionais de salde, considerando-se as fases de prevencdo, tratamento, reabilitacdo,
sobrevivéncia e auséncia de possibilidades terapéuticas.

No Brasil, o primeiro Encontro Brasileiro de Psico-oncologia ocorreu em 1989,

seguido por congressos brasileiros bienais. Diversos cursos de extensdo e de pds-graduagdo



lato sensu tém sido ministrados desde entdo e, atualmente, varios cursos de graduacdo e de
pos-graduacdo stricto sensu mantém linhas de pesquisa com interesse em psico-oncologia.
Desde 1998, com a publicacdo no Diario Oficial da Unido da Portaria n® 3.535 do Ministério
da Salde, é obrigatéria a presenca de, pelo menos, um psicélogo em cada centro de
atendimento em oncologia, representando um importante passo na consolidacdo nacional da
psico-oncologia (Carvalho, 2002). Outras informacdes técnicas e profissionais sobre a psico-
oncologia no Brasil podem ser obtidas por meio do acesso ao portal da Sociedade Brasileira de
Psico-Oncologia, na Internet.

Segundo Costa Junior (2001a), embora a evolucdo tecnoldgica no diagnostico e
tratamento do cancer contribua para resultados cada vez mais significativos, campanhas de
esclarecimento publico e de incentivo ao conhecimento também respondem pelas estatisticas
de sucesso no tratamento. Esse fato destaca a importancia do investimento em acdes de
formacdo profissional em psicologia da salde e de integracdo interdisciplinar ao tratamento.
Costa Junior enfatiza, também, a contribuicdo da psicologia no sentido de ultrapassar os
limites da pratica psicoterapica e incentivar a atuacao baseada em modelos educacionais e nao
em modelos médicos que se restringem a concepcdes patoldgicas. Cabe entdo a psicologia (e
outras ciéncias) a identificacdo de comportamentos de risco e a promocdo de padrdes
comportamentais que evitem situacdes de risco, incluam exames periddicos e garantam
ambientes favoraveis ao desenvolvimento psicoldgico, social e profissional. Essa atuacéo
pressupBe que os profissionais de salde se empenhem em trabalhar nos diversos ambientes
perpassados pela educacdo para a salde, desde o hospital (enfermaria, sala de espera,

consultério, ambulatdrio) até ambientes escolares, domiciliares e de pesquisa basica.

2.1) A psico-oncologia pediatrica

Especificamente em relacdo a sub-area da psico-oncologia que se refere a populagéo
pediatrica, algumas particularidades podem ser ressaltadas. A area surgiu e se desenvolveu nos
ultimos 40 anos e, portanto, as pesquisas sdo relativamente recentes, tendo surgido a partir de
estudos predominantemente observacionais sobre o processo de luto dos pais e suas reacoes
psicoldgicas & morte da crianga (Patenaude & Kupst, 2005). Costa Junior (2001b) destaca que
0 cancer na infancia era considerado, até meados da década de 60 do século XX, uma doenca

de evolugdo geralmente fatal, constituindo um evento catastréfico para a crianga e sua familia.



Avangos cientificos e tecnoldgicos aumentaram significativamente a eficiéncia dos recursos
terapéuticos disponiveis nas Ultimas décadas e, conseqiientemente, os indices de sobrevivéncia
vém aumentando periodicamente. Por conseguinte, os estudos gradualmente passaram a
focalizar os comportamentos e as reagdes psicologicas de criancas, familiares e membros da
equipe de saude frente ao diagnostico, tratamento e sobrevivéncia ao cancer (Patenaude &
Kupst, 2005).

Atualmente, pode-se afirmar que o cancer na infancia constitui uma situacdo de risco
ao desenvolvimento tanto da crianca quanto de seus familiares, considerando o conjunto de
eventos potencialmente estressantes durante o tratamento: (a) longo periodo de
acompanhamento médico (superior a dois anos para algumas doencas) e episodios periddicos
de internacdo hospitalar; (b) medicacdo quimioterapica e radioterapia, com efeitos colaterais
fisicos e psicoldgicos; e (c) exposicdo repetitiva a procedimentos médicos invasivos (Costa
Junior, 2001b). Além disso, tanto a crianga quanto seus familiares precisam lidar com
incertezas em relagdo ao futuro, riscos de recidiva da doenca, alteracdes na rotina familiar,
social, educacional e profissional, restrigdes fisicas, vivéncias de ansiedade, duvidas e perdas e
mudancas na dinamica familiar.

Ferreira (2005) destaca também que a énfase da psico-oncologia em relacdo a
intervencdes interdisciplinares e sisteméaticas tem como objetivo contribuir para minimizacao
de efeitos adversos da terapéutica e preparar pacientes e familiares para enfrentar contextos
estressantes do tratamento. Quando o paciente com cancer € uma crianga ou um adolescente, a
equipe de saude deve adaptar o ambiente de cuidados hospitalares as necessidades
psicossociais dos pacientes: a ecologia do ambiente fisico pode destacar temas infantis e
recreativos, a linguagem deve ser adaptada ao nivel de compreensdo da crianca, devem ser
disponibilizados materiais ludicos e didaticos e a interacdo social entre equipe, familiares e
pacientes deve ser amplamente incentivada.

De acordo com Gimenes (1994), a psico-oncologia tem preocupacfes com todos 0s
niveis de atencdo a salde. Em prevencdo primaria, atua no sentido de privilegiar a aquisi¢cdo
de comportamentos de saude, incentivando mudancas no estilo de vida e em praticas
alimentares de individuos e grupos, ensinando estratégias de reducdo de estresse, entre outros.
Em prevencdo secundaria, tém sido priorizadas a¢fes educativas para a detecgdo precoce do

cancer, por meio do incentivo a campanhas sobre procedimentos preventivos e exames,



treinamento de profissionais de salde para atendimento a demandas psicossociais de pacientes
recentemente diagnosticados, por exemplo. J& em prevencéo terciaria, a psico-oncologia tem
destacado intervengdes que incentivam o desenvolvimento de niveis satisfatorios de adesdo a
quimioterapia e radioterapia de pacientes com doenca em grau avancado de estadiamento.

Finalmente, em prevencdo quaternaria, apesar do crescente contingente de criangas e
adolescentes ex-pacientes de cancer, Gimenes (1994) ja destacava a necessidade dos cuidados
com os pacientes fora de possibilidades terapéuticas, incluindo o atendimento as necessidades
bésicas de pacientes e familiares, facilitacdo de processos de tomada de decisdo e apoio a
equipe de salde para lidar com a morte. No Distrito Federal, a Associacdo Brasileira de
Assisténcia as Familias de Criancas Portadoras de Cancer e Hemopatias (ABRACE)
desenvolve um amplo projeto de acompanhamento a criancas e adolescentes fora de
possibilidades terapéuticas e suas familias: o Projeto William (ABRACE, 2008), com destaque
para a prestacdo de servigos em cuidados paliativos e o acompanhamento psicologico de
familiares em processo de luto.

Em relacdo a psico-oncologia pediatrica, destacam-se as acdes de prevencao terciaria
relacionadas ao desenvolvimento de estratégias mais eficientes de enfrentamento de
internacbes e procedimentos médicos invasivos, bem como dos efeitos colaterais da
medicacao, minimizacdo dos efeitos de perdas escolares e oportunidades sociais decorrentes
do tratamento. Em relacdo aos familiares de criancas e adolescentes, podemos citar 0s
programas de acompanhamento psicossocial que analisam a adesdo dos familiares ao
tratamento dos pacientes, o treino de controle de ansiedade, abordagens a vivéncias

relacionadas ao medo e outras incertezas com o futuro do paciente (Costa Junior, 2005).

2.1.1) A literatura brasileira em psico-oncologia pediatrica

De acordo com Moreira e Valle (1999), 61 trabalhos sobre aspectos psicossociais do
cancer na infancia foram publicados no Brasil entre 1980 e 1997, abordando temas relativos as
situacbes vivenciadas pela crianca, seus familiares e a equipe de saude ao longo do
diagnostico e tratamento. As autoras relatam que a compreensdo da doenca além de sua esfera
bioldgica (também em &ambito psicologico e social) torna necessario o atendimento
multidisciplinar, a preparacdo técnica e humanistica dos profissionais da equipe e mais

atencdo as reacbes da crianca ou adolescente frente ao diagndstico e tratamento. E ainda



ressaltado que muitos trabalhos apresentados em congressos de psico-oncologia pediatrica ndo
sdo publicados na integra, prejudicando a interagdo entre pesquisadores e profissionais.

Em uma revisdo da literatura nacional, considerando-se o periodo entre 1998 e 2004,
Silva, Teles e Valle (2005) enfatizam alguns elementos importantes sobre a produgdo de
pesquisa em psico-oncologia pediatrica no Brasil. As autoras analisaram 56 trabalhos e
constataram a predominéncia de estudos empiricos (40) em comparacao a relatos teoricos (16),
além da distribuicdo assistematica de trabalhos por ano. Os artigos estavam distribuidos entre
dez revistas cientificas e havia predominancia de metodologias relacionadas a abordagens
qualitativas. Os temas mais abordados concentravam-se em: (a) percepcdes sobre o cuidar em
oncologia pediatrica (vivéncias de profissionais da enfermagem e medicina, procedimentos
psicoldgicos com criancas e familiares a fim de contribuir para o sucesso do tratamento); (b)
criangas com cancer (vivéncias, aspectos da cura e sobrevida, implicacfes para escolaridade);
(c) familia da crianca com cancer (vivéncias durante e ap0s o tratamento, recidivas,
reestruturacdo familiar, redes de apoio social); e (d) publicagbes informativas destinadas a
crianca, familia e escola (sobre etiologia do céncer, tratamento e seus efeitos, necessidades da
crianca e restri¢des fisicas e alimentares).

Destaca-se que, desde a década de 1980, houve um aumento significativo no nimero
de publicacbes nacionais em psico-oncologia pediatrica, com uma maior preocupacao com a
dimensdo do cuidar, que envolve a interacdo entre paciente, familia e profissionais de saude,
coerente com a filosofia de humanizacao preconizada pelo modelo biopsicossocial (Silva &
cols., 2005).

Em investigacdo sobre trabalhos apresentados nos congressos brasileiros de psico-
oncologia de 1996 e 1998, Costa Junior (2001a) ressaltou que seriam necessarios mais
trabalhos que investigassem, de modo sistematizado, as influéncias de varidveis psicossociais
sobre o0 contexto onco-hematoldgico pediatrico. De modo geral, a analise dos trabalhos
mostrou a existéncia de um perfil profissional ainda assistencialista, grande quantidade de
relatos de experiéncia profissional e poucos estudos com satisfatorio rigor metodolégico. O
mesmo levantamento destacava, ainda, 0s principais temas abordados pelos trabalhos
apresentados nos congressos, em ordem decrescente: (a) atendimento psicoldgico a criancas
com cancer (17,8%); (b) atendimento psicolégico a pacientes com cancer de mama (15,6%);

(c) atendimento psicolégico em contextos fora de possibilidades terapéuticas (14,4%); (d)



desenvolvimento de atividades por equipes multidisciplinares (11%); (e) preparacéo
psicoldgica para procedimentos cirdrgicos (8,5%); (f) atendimento a familiares do paciente
com cancer (6,5%); (g) formacéo de profissionais para atuagdo em psico-oncologia (4,9%).
Considerando que, atualmente, grande parte da divulgacéo cientifica ocorre por meio
da rede mundial de computadores (Internet), torna-se pertinente uma andlise sobre as
publicacdes brasileiras relativas a psico-oncologia pediatrica que estdo disponibilizadas nos
dois principais portais de revistas eletrénicas: Periddicos CAPES (da Coordenagdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior) e SciELO (Scientific Electronic Library
Online). Desta forma, foi analisada a producdo disponibilizada em 32 periddicos cientificos,
com data de publicacdo entre 1979 e 2007. A Figura 01 mostra a distribuicdo dos 124 artigos

localizados ao longo do referido periodo.
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Figura 01 - Artigos nacionais em psico-oncologia pediatrica, disponibilizados em revistas eletronicas.

Apesar de uma maior concentracdo de publicagbes nos ultimos dez anos sobre assuntos
diversificados, uma analise dos temas abordados revela uma predomindncia de aspectos
relativos a procedimentos médicos, diagndstico e sintomatologia, prognosticos, protocolos
cooperativos e pesquisas com substancias medicamentosas, em detrimento da investigacdo de
variaveis psicossociais relacionadas ao tratamento ou ao ambiente de cuidados com o paciente.

A concentragdo de temas abordados nos trabalhos reflete a necessidade de mais
investigacOes sobre aspectos psicossociais do cancer na infancia: 52 estudos abordaram
procedimentos medicos, diagnostico, prognostico, uso de protocolos cooperativos e novos

medicamentos. Entre as pesquisas restantes, 14 eram relatos de caso clinico, 13 abordavam



aspectos do enfrentamento, adesdo e autocuidados da crianga e sete envolviam levantamentos
e registros hospitalares de prevaléncia, incidéncia e mortalidade por cancer. Categorias como
relato de experiéncia em instituicdo, estado nutricional ou contribui¢des da dieta e revisdes de
literatura sobre aspectos psicossociais incluiram seis estudos cada uma. O impacto psicoldgico
do tratamento e do diagndstico para mées foi abordado em quatro pesquisas; trabalhos acerca
de sobreviventes e seus familiares e ainda as percepcfes da equipe de enfermagem sobre o
cuidar totalizaram apenas trés artigos em cada tema.

As habilidades intelectuais e de aprendizagem da crianga apds o tratamento, bem como
as representacdes sociais e percepcdes infantis sobre a doenca, foram investigadas em dois
estudos. Categorias como implicagGes psicossociais do transplante de medula éssea, vivéncias
dos irmaos da crianga em tratamento, revisdo de literatura sobre terapia intensiva, influéncia
do tratamento na dindmica conjugal, uso de medicina ndo-convencional e contribui¢es da
psiconeuroimunologia a psico-oncologia foram representadas por um trabalho em cada uma.

Em um levantamento semelhante, a analise de 129 dissertacdes e teses disponibilizadas
em formato eletronico pelo portal da CAPES, produzidas entre 1993 e 2007, a respeito do
cancer na infancia, corrobora as informacdes sobre as categorias de assuntos disponiveis nos
periddicos online. Dos trabalhos analisados, 66 focalizaram procedimentos médicos, pesquisas
geneticas, efeitos tardios do tratamento e manifestagdes diagnosticas, enquanto 16
investigaram vivéncias dos profissionais da equipe de saude e praticas educativas. Nove
trabalhos estudaram as vivéncias de criangas sobreviventes e suas familias. O enfrentamento,
adesdo ao tratamento, luto antecipatério e autocuidados em criangas e adolescentes foram
abordados em oito estudos, enquanto as contribui¢cbes do estado nutricional ao tratamento
foram estudadas em quatro trabalhos, assim como a gestdo de informagdes e processos de
comunicacao.

Temas como a percep¢do de dor pela crianca e pelo médico, o enfrentamento de
procedimentos médicos invasivos e o enfrentamento familiar foram investigados em trés
pesquisas cada um. A vivéncia em transplante de medula dssea, reinsercdo escolar, salde
bucal e efeitos colaterais odontoldgicos, satisfacdo com servico de saude e resiliéncia materna
estiveram focalizados em dois trabalhos cada. Por fim, cuidados clinicos paliativos,
implicacBes psicossociais de tais cuidados e vivéncias de irméos de criangas em tratamento

foram abordados em trabalhos unitarios.



2.1.2) Desafios na area de psico-oncologia

Alguns desafios ao desenvolvimento da psico-oncologia no Brasil podem ser
apontados. De acordo com Carvalho (2002), o modelo biomédico ainda considera o episodio
de cancer (e outras enfermidades) como estritamente bio-fisiologico, evitando tentativas de
investigar variaveis psicossociais relacionadas ao desenvolvimento, resposta ou tratamento
oncolégico. Mesmo em casos de depressdo e ansiedade, ou outros processos passiveis de
abordagem psicoldgica, varios profissionais de salde ainda investem no tratamento
estritamente medicamentoso, negando a possibilidade de mudancas de padrdes
comportamentais do paciente como elemento potencialmente atil ao enfrentamento do
contexto aversivo. A dicotomia entre diferentes posicdes teorico-filosoficas (modelo
biomédico versus modelo biopsicossocial), segundo Carvalho, tem dificultado uma visdo
sistémica do individuo e a integracdo de pontos de vista e de medidas terapéuticas.

Outras dificuldades apontadas pela autora incluem lacunas na pesquisa cientifica e de
compreensao efetiva sobre a relagdo entre processos psicolégicos e a homeostase do
organismo. Pacientes com diagnéstico de cancer apresentam, muitas vezes, historias de
reforcamento comuns e padrées de comportamento semelhantes (por exemplo, dificuldades
em assertividade e expressdo de sentimentos, dificuldades de lidar com raiva reprimida e
niveis elevados e persistentes de ansiedade e estresse). Costa Junior (2001a) aponta alguns
temas que ainda devem ser alvo de investigacGes cientificas sistematicas em psico-oncologia:
adaptagdo comportamental e ajuste emocional do paciente, estratégias de enfrentamento em
contextos estressantes, indicadores de qualidade de vida e efeitos psicossociais do tratamento.
Para 0 autor, a atuacdo do psicologo em psico-oncologia ainda carece de reconhecimento,
muitas vezes associado ao desconhecimento que grande parte da populacdo (e os proprios
profissionais de salde) possui sobre a amplitude de intervencdes psicoldgicas, atuacdes
educacionais e preventivas de promo¢do a saude. Costa Junior enfatiza, ainda, que tal
condicdo comecara a ser modificada na medida em que os trabalhos de intervencéao
profissional utilizem metodologia sistematica e embasada em elementos teoricos e técnicos
suficientes e que a formacéo académica em psicologia oferecga, no curriculo, possibilidades de
contato com diferentes campos da psicologia da salde.

Em relacdo a pesquisa em psico-oncologia, outras dificuldades podem ser apontadas.

Ha escassez de instrumentos validados para a populacéo brasileira, reduzindo possibilidades



de utilizacdo de inventarios e escalas no contexto de psico-oncologia. Além disso, 0s
resultados obtidos em pesquisas consistentes nem sempre sédo implementados na intervengéo
psicoldgica com o paciente. Costa Junior (2001a) destaca a necessidade de estimular a maior
divulgacdo do conhecimento da area, proporcionando a integracdo de pesquisadores e
profissionais e incentivando a discussao teorica, técnica e pratica entre todos os profissionais
envolvidos.

O apoio estatal a atuacdo dos psicdlogos na area de saude também é restrito, apesar de
fundamental para a consolidacdo da psico-oncologia no Brasil. Outras dificuldades de base
operacional incluem condicdes fisicas do ambiente hospitalar, greves em 6rgédos publicos (que
atrasam diagnosticos e procedimentos), falta de reconhecimento social sobre a importancia da
realizacdo da pesquisa em psico-oncologia (refletida na colaboracéo de outros profissionais de
salde & pesquisa e, por vezes, na baixa adesdo aos trabalhos por parte dos participantes),
insuficiéncia de incentivo estatal financeiro e dificuldades institucionais e administrativas (dos

hospitais, escolas, centros de salde) no apoio a realizacao de pesquisas.
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O céancer na faixa pediéatrica

O cancer na infancia representa um grupo de mais de 200 doencas cuja particularidade
estd na alteracdo no processo de divisdo celular e na conseqiiente multiplicacdo desordenada
de células. A patologia pode ocorrer na crianca independentemente de sua idade, sexo, cor ou
etnia, condigdo nutricional ou socioecondmica. Metade dos casos ocorrem antes dos cinco
anos de idade, 25% entre 5 e 10 anos de idade e o0s outros 25%, na adolescéncia. Nos paises
desenvolvidos é a primeira causa de morte por doenca nas criangas maiores de trés meses.

Enquanto o cancer entre adultos costuma afetar células epiteliais que cobrem os 6rgaos
(tais como cancer de pulméo ou de figado, por exemplo), na crianga 0 cancer tem origem
embrionéria e as células afetadas geralmente pertencem aos sistemas sangliineo e nervoso e
aos tecidos de sustentacdo (Instituto Nacional do Céncer — INCA, 2008a). A doenca nao se
caracteriza exclusivamente por tumores solidos, incluindo também enfermidades hemopaticas
como as leucemias e linfomas, sendo comum a designacdo de patologias onco-hematoldgicas
(Costa Junior, 2005).

Outra diferenca entre o cancer na infancia e na fase adulta refere-se a etiologia
multifatorial da enfermidade. Em adultos, grande parte das neoplasias estd relacionada a
exposicéo a fatores de risco ambiental, tais como dieta alimentar, tabagismo, estresse e outros
produtos carcinogénicos (como a radiacdo), sendo passivel de prevencdo, o que ndo ocorre no
cancer que acomete a faixa pediatrica. Atualmente, com os extraordinarios avancos obtidos
através das pesquisas na area da biologia, sabe-se que o cancer é de origem genética, porém
menos de 10% dos casos tém carater hereditario e, diferentemente do que ocorre no adulto, os
tumores proprios da infancia praticamente ndo sofrem a acéo de fatores ambientais.

A manifestacdo do cancer em criancas e em adultos difere-se bastante, em relacdo ao
tipo, apresentacao, resposta a terapias e frequéncia, porque sua biologia bésica é diferente. O
cancer do adolescente e até mesmo do adulto jovem tem a biologia e 0 comportamento mais
proximo do cancer da infancia do que do adulto.

Os tumores na infancia normalmente tém o crescimento répido e apresentam células
tumorais ndo apenas no local primario, mas também disseminadas pelo organismo; trata-se de
uma doenca sistémica. Paradoxalmente, este aspecto agressivo da doenga, com um grande

namero de células em divisdo, faz com que os tumores na infancia sejam altamente sensiveis a
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quimioterapia, tornando esta modalidade de terapia a principal arma para o tratamento do
cancer em criancas e adolescentes.

Segundo Lemos, Lima e Mello (2004), o cancer na infancia também pode revelar-se de
dificil diagnostico, considerando que, em seu estagio inicial, os sintomas (fadiga, febre,
manchas roxas, dores nos membros, dificuldades motoras, anemia, diarréia, sangramentos)
confundem-se com outras doencas. As autoras ressaltam que as chances de sucesso do

tratamento sdo diretamente proporcionais a efetivacdo de um diagndstico precoce e correto.

2.2.1) Peculiaridades do cancer na faixa pediatrica

De acordo com Gottlieb e Pinkel (1991) e Mendonga (2007), os tipos de cancer mais
frequentes entre a populacdo pediatrica incluem:

(1) Leucemias: neoplasia priméria de células progenitoras da medula déssea, 6rgao
responsavel pela formagéo das células sangiuineas. Ao ocorrer o aumento clonal de células
leucémicas e seu acumulo na medula éssea, a producdo de células funcionais é prejudicada,
resultando em manifestacdes clinicas como anemia (decorrente da reduzida producdo de
glébulos vermelhos), maior propensdo a infeccdes (devido ao decréscimo na geracdo de
glébulos brancos de defesa) e sangramentos (relacionados a diminuicdo na producdo de
plaquetas). Além disso, sdo frequentes os relatos de dor em membros, atribuida & concentracéo
dos clones leucémicos no interior da medula 6ssea. As leucemias respondem pela neoplasia
infantil mais comum, com incidéncia anual de quatro a cada 100.000 criangas. O pico de
incidéncia ocorre entre dois e seis anos de idade, com ocorréncia ligeiramente superior no
sexo masculino (1,3:1). As duas principais formas de Leucemia que ocorrem na infancia séo a
Leucemia Linfoblastica (ou Linféide) Aguda (LLA) e a Leucemia Mieloblastica (ou Mielbide)
Aguda (LMA), que se caracterizam por particularidades morfoldgicas e histoquimicas das
células neopléasicas.

(2) Tumores do Sistema Nervoso Central (SNC): segundo tipo de cancer mais comum
na infancia, com registro de 19 a 27% dos casos. Classificados em varios tipos histologicos e
morfologicos, sdo caracterizados por diversos sintomas (a depender de sua localizagdo), tais
como dores de cabeca, vomitos, paralisia de nervos, dificuldades no equilibrio e coordenacéo,

alteragcGes motoras e cognitivas.
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(3) Linfomas: neoplasia priméaria que acomete o sistema linfatico, sendo classificada
em Linfoma Hodgkin (crescimento em cadeias linfonodais contiguas e de forma mais lenta) e
Linfoma ndo-Hodgkin (de ordem mais sisttémica, com progressdo rdpida e agressiva com
freqlente acometimento da medula dssea e SNC). Os sintomas incluem aumento de
linfonodos, mal-estar, anorexia, sudorese noturna, perda ponderal e febre. Os linfomas
respondem por cerca de 15% dos diagndsticos de cancer pediatrico, sendo mais comuns entre
meninos (entre 2:1 e 3:1).

(4) Neuroblastoma: tumor do sistema nervoso simpatico, que representa entre 25% e
50% de todos os tumores malignos em recém-nascidos. A relacdo de incidéncia entre 0s sexos
masculino e feminino é de 1,2:1. Os sintomas incluem perda de peso, anorexia, diarréia,
vomitos, fadiga, febre e irritabilidade.

(5) Tumor de Wilms: neoplasia renal em que 80% dos casos costumam ocorrer antes
dos cinco anos de idade. Os pacientes apresentam massa abdominal e os sintomas incluem
febre, hipotensdo, dispnéia, anemia, anorexia e diarréia.

(6) Tumores hepaticos: neoplasias no figado, geralmente acompanhadas por massa
abdominal, perda ponderal e anemia.

(7) Sarcomas: neoplasias das partes moles (musculos, tenddes, entre outros tecidos
conectivos) que ocorrem com maior freqliéncia nas extremidades.

(8) Osteossarcomas: neoplasias nos 0ssos, que apresentam um pico de incidéncia entre
0s 14 e 15 anos de idade, com prevaléncia para o sexo masculino (1,5:1).

(9) Retinoblastoma: tumor na regido posterior do olho (retina), que geralmente acomete
criangas menores de trés anos.

(10) Tumor de células germinativas: neoplasia das células que vao originar as génadas.

Os tipos de canceres mais freqlientes sdo os originarios do sistema hematopoiético, as
leucemias e linfomas, correspondendo a 43% dos casos. Seguem-se em freqiiéncia os tumores
cerebrais (19%), neuroblastomas primérios do sistema nervoso autdnomo (8%), sarcomas de
partes moles (7%), tumor de Wilms (6%), tumores 6sseos (5%) e o retinoblastoma (3%).
Diferentemente do que ocorre no adulto, nenhuma evidéncia sobre exposicdes ambientais

especificas como fator causal foi documentada e, portanto, prevencédo ainda é um desafio para
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o futuro. A énfase atual deve ser dada ao diagnostico precoce, preciso e ao tratamento
adequado.

O céancer pediatrico é a primeira causa de morte por doenca entre criangas, nos EUA,
de acordo com o National Cancer Institute (NCI, 2008). Em 2007, eram esperados cerca de
10.400 casos novos entre individuos de zero a 14 anos de idade. Dados do NCI (2008),

disponiveis na Figura 02, ilustram a incidéncia de céncer na infancia, para a populacao

pediatrica dos EUA, entre 1986 e 1995.

Incidéncia de cancer por um milhdo de individuos, por faixa etaria
(todas as ragas, sexo masculino e feminino)

Idade (em anos) ao diagndstico <5 5-9 10-14 15-19
Categoria de Tumor
Leucemia Linfoblastica Aguda 58.2 30.3 17.8 12.9
Leucemia Mieloblastica Aguda 10.1 4.5 5.7 8.5
Linfoma Hodgkin 0.8 3.9 11.7 325
Linfoma ndo-Hodgkin 5.9 8.9 10.3 15.3
Tumores do Sistema Nervoso Central 36 31.9 24.6 20.2
Neuroblastoma 274 2.6 0.8 0.5
Retinoblastoma 125 0.5 0.0 0.1
Hepatoblastoma 4.6 0.2 0.1 0.0
Osteossarcoma 0.3 2.8 8.3 9.4
Sarcomas 10.9 8.3 10.9 15.9
Tumor de Células Germinativas 6.9 2.4 6.7 30.8
Melanoma 0.8 0.6 2.8 14.1
Outros 0.4 0.8 2.8 10.5

Figura 2 - Incidéncia de cancer na populacdo pediatrica dos EUA, entre 1986 e 1995.
Adaptado de: National Cancer Institute (2008).

Comparativamente, a incidéncia de LLA é maior na faixa etéria até cinco anos de idade,
enquanto, na faixa etéria entre 15 e 19 anos, Linfoma Hodgkin, tumor de células germinativas
e tumores do SNC correspondem as maiores incidéncias de neoplasias, conforme mostrado na
Figura 03, a seguir:

14



Distribui¢c&o dos tipos de cancer até 5 anos (1986-95) Distribuic&o dos tipos de cancer entre
15 e 19 anos (1986-1995)

Retinoblast. 4,3%

Melanoma 7%

Wilms 9% Cél. Germ. 15,2%

Hepatoblast. 2,3% LLA29,1%

Outros 11%
Qutros 17,5%

16,1%
Cél. Germ. 3,4%
LMA2,7%

Rabdomios. 3,3% LMA 4,2%

Neuroblast. 13,7% Treside 7290 Osteos. 4,6%
iredide 7,2%

' 9
LNH 3% SNC 18% LNH 7,6%
° SNC 10% .
Sarcoma Ewing

2,3%

Figura 3 - Comparacdo da distribuicdo do cancer por faixa etaria. Adaptado de: National Cancer Institute (2008).

No Brasil, a partir dos dados do Instituto Nacional do Céncer - INCA s&o estimados
cerca de 7.000 casos novos de cancer a cada ano em criancas e adolescentes. O aumento da
sobrevida dos pacientes € decorrente da evolucdo das pesquisas farmacoldgicas, do uso de
métodos diagnosticos mais acurados, da utilizagdo de novas modalidades hemoterapicas, do
apoio psicossocial, de campanhas de detec¢do precoce, da nutricdo adequada e do atendimento
multidisciplinar. O cancer pediatrico constitui, no Pais, a terceira causa de mortalidade infantil,
apos mortes violentas e doencas infecciosas e, para 2008, estima-se que devem ocorrer cerca
de 10.000 novos casos de cancer em criancas e adolescentes até 18 anos de idade, a excecéao
de tumores de pele ndo melanoma (INCA, 2008b).

Sobre a incidéncia e mortalidade por cancer na populacdo menor de 15 anos, Braga,
Latorre e Curado (2002) relatam que, de modo geral, observou-se um aumento mundial no
namero de casos de cancer pediatrico, principalmente a partir da década de 1980. As autoras
ainda destacam que, no Brasil, as estatisticas sobre patologias onco-hematoldgicas pediatricas
tém sido pouco analisadas, inclusive porque o controle sistematico sobre incidéncia e
mortalidade por cancer teve inicio apenas no inicio dos anos 1990.

Deve ser ressaltado que existem diferencas significativas nas taxas de mortalidade
entre paises desenvolvidos e em desenvolvimento, refletindo o fato de que os avangos

terapéuticos no tratamento do cancer ndo se encontram disponiveis em todos os paises. Mirra,
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Latorre e Veneziano (2004) destacam, com dados de pesquisa realizada no municipio de Séo
Paulo, que os coeficientes de incidéncia de neoplasias na infancia tém sido sempre altos
(desde 1969 até 1998), quando comparados com outros paises da América Latina, Europa e
EUA. Em Goiénia (GO), por exemplo, as taxas de mortalidade por neoplasias tém se mantido
estaveis desde 1978; destaca-se que a sobrevida ap6s 5 anos de diagnostico (48%) mostrou-se
semelhante a de outras regides em desenvolvimento, mas inferior as taxas observadas em
regides desenvolvidas.

Além disso, os valores obtidos em Sdo Paulo superam os coeficientes de Belém,
Fortaleza, Recife e Goiania, provavelmente pela disponibilidade de métodos diagndsticos e
avancos no controle de doencas parasitarias e infecto-contagiosas. Em relacéo a incidéncia de
leucemias, S&o Paulo possui indice semelhante ao de paises como Costa Rica, Colémbia,
Uruguai, Canad4, EUA, Japdo, Italia, entre outros.

O trabalho de Reis, Santos e Thuler (2007), a partir da analise dos Registros de Cancer
de Base Populacional (RCBP - centros de coleta, armazenamento e analise sistematica da
ocorréncia de casos novos de cancer em uma populacdo), destaca resultados importantes sobre
a incidéncia de cancer na populacdo até 18 anos de idade. Foram utilizadas as informagdes
sobre incidéncia de patologias onco-hematoldgicas entre 1991 e 2001, provenientes de 17
RCBPs. Os autores ressaltam que os percentuais de casos de cancer pediatrico em relacéo a
incidéncia total de cancer variaram de 1,34% (Goiania) a 3,85% (Salvador), sendo que a
leucemia é a neoplasia mais comum (incidéncia entre 15,08% em Belo Horizonte a 50% em
Palmas). As maiores taxas de leucemia foram encontradas em Natal e S&o Paulo e as menores
taxas, em Jodo Pessoa. A partir da faixa etaria de cinco a nove anos de idade, ocorre em geral
um declinio na incidéncia da doenga.

Os autores destacam, ainda, que os valores encontrados para a freqliéncia relativa de
cancer na infancia sdo coerentes com os padrdes internacionais, mas os dados de Salvador e
Manaus foram superiores aos referidos na literatura. Esse dado deve-se possivelmente a
migracao de familias para centros de referéncia nas cidades, contribuindo para 0 aumento dos
numeros relativos a casos novos nessas regides. Para as leucemias, 0s percentuais de
incidéncia observados nos 17 RCBPs sdo consistentes com a literatura (25% a 35% de todas as

patologias onco-hematoldgicas pediatricas).
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No Distrito Federal, o cancer apresenta-se como primeira causa de morte por doenca na

faixa etaria de 5 a 19 anos. A Tabela 01, abaixo, mostra 0 nimero de casos novos no DF, entre

1999 e 2001.

Tabela 1 - Numero de casos registrados no DF por neoplasia em 1999, 2000 e 2001.

NuUmero de casos novos por ano no DF

1999 | 2000 | 2001 | Total
I.Leucemias 36 26 29 91
11.Linfomas e outras neoplasias reticuloendoteliais 27 19 23 69
111.Cancer Primario do sistema nervoso central 43 16 29 88
1V.Cancer Primario do sistema nervoso simpatico 4 8 4 16
V.Retinoblastomas 0 1 3 4
VI.Tumores primarios renais 10 10 9 29
VII.Cancer Primario hepatico - Hepatoblastoma 2 0 0 2
VIIl.Cancer primario malignos dos 0ssos 20 11 4 35
1X.Sarcoma de partes moles 2 3 7 12
X.Tumores primarios de células germinativas 8 8 10 26
Xl.Carcinomas e outras neoplasias 13 16 16 45
X11.0utros tumores malignos 47 12 9 68
Total 212 130 143 485

Fonte: Registro de Cancer de Base Populacional — Infantil - INCA, 2008b.

A Tabela 02, a seguir, mostra 0 numero de casos novos no DF em 2001, distribuidos

por idade:

Tabela 2 - Numero de casos registrados no DF por idade em 2001.

NUmero de casos no DF por idade (2001

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 (10|11 |12 | 13|14 | 15| 16 | 18 | Total
I.Leucemias o|3|4|1]|]6|4]2|0|]1|]2|]0|]2]|]0|]2]|]0]|1]|]0]1 29
I.Linfomas e outras
neopl. reticuloendoteliais | 0 | 0 | 4 | 3 |1 |0 |1 |1]3]1]J]0]|1|3|]0|0]3]|]2]0 23
I11.Cancer Primario do
SNC o|1|3]0|2|5|3|]1]0|]1]0|3]|]2|1]|3|]1]3]0 29
IV.Céncer Primério do
sistema nervoso
simpatico o|o}|2}jo}jojojojojo|jloOo|JO|JO|JO|JO|1T|1|]O0]O 4
V.Retinoblastomas 0] 0 0| 2 1 0/]0]0]O 0 0 0 0 0|0 0|0 0 3
VI.Tumores primarios
renais o|1{4}]1j12f0|0|J]0]J]0O0]J]O]J]O]JO]1]|12]0]J]0]J]O0O]O 9
VIII.Cancer primario
maligno dos 0ssos o/lojo0ojojojoj1]j]O0|O]J]21|0]J]O]O|2]O0O|1]O0]|O 4
IX.Sarcoma de partes
moles oj|ojojojoj1jo0|j12j12j0o|j1j0|2|0|0|0]|O0]1 7
X.Tumores primarios de
células germinativas o|l1}]0]J]0O0jO0O]12|1|1|0]O0O|O]O|O]O]2]|2 1] 1 10
Xl.Carcinomas e outras
neoplasias o|l2}|]0]J]O0]jO0O]O|1]O0O|2]O|O]1|4]2]0]|2 113 16
XI11.0utros tumores
malignos i1/]1/3|1|l0|O0|1]J]O0]JO]J1]O0O]J]O]J]O]JO]JO]|]1]O0]0O 9
Total 119208 |11]11/10] 4|6 |6 |17 ]|]12]6]|612]7]°6 143

Fonte: Registro de Cancer de Base Populacional — Infantil — INCA, 2008b.
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2.2.2) Leucemias pediatricas®

A leucemia constitui uma denominacgdo para diferentes tipos de cancer de origem
monoclonal, em que uma Unica célula torna-se incapaz de se diferenciar, mas continua se
multiplicando. A enfermidade tem origem na medula éssea, 6rgdo situado no interior dos
0ssos e responsavel pela formacdo das células sangliineas ap0s o nascimento. Quando as
celulas produzidas na medula 6ssea estdo completamente maduras, deixam a medula éssea e
migram para o sangue.

A celula-tronco (ou stem cell) se diferencia em dois tipos celulares: um comprometido
com a linhagem linféide (formacdo de linfocitos) e outro comprometido com a linhagem
mieldide (formacdo de granuldcitos, mondcitos, hemécias e plaquetas) (Engel, Marinho,
Durand, Engel & Rocha, 2006). Em determinado estdgio da diferenciacdo das células, o
processo é interrompido e as células imaturas (blastos) param de se diferenciar, mas
continuam se multiplicando de forma descontrolada. Dependendo de fatores morfoldgicos e
histoquimicos, os blastos podem ser classificados em linfoblastos (caracteristicos da LLA) ou
mieloblastos (tipicos da LMA), que definem as duas principais formas de leucemia na infancia.

E importante salientar que o proprio organismo possui mecanismos de reparo para
eventuais falhas no processo de divisdo e diferenciacdo (como, por exemplo, enzimas que
destroem as células disfuncionais), mas, no desenvolvimento do cancer, esses sistemas de
reparo ndo funcionam apropriadamente, desencadeando a proliferacdo neoplésica de blastos
no sistema hematopoiético. As celulas jovens clonais primeiramente se infiltram na medula
0ssea, suprimindo a atividade de hematopoiese normal, depois se infiltram no sangue.

Costa Junior (2001b) e Carvalho (2002) destacam que, até o inicio da década de 80 do
século XX, investigacbes sobre aspectos psicossociais infantis relacionados ao
desenvolvimento do céncer ndo eram freqientes no atendimento médico e criancas com
quadros clinicos semelhantes apresentavam evolugdes clinicas diferentes, sem explicacdes
consistentes. Conforme salienta Costa Junior, embora reconhecidos como condicionantes na
manifestacdo de neoplasias e intervenientes sobre o tratamento e seus resultados, os elementos
psicossociais associados a um episddio de cancer pediatrico ainda precisam ser investigados

sob maior especificidade.

! As informagdes sem referéncia foram obtidas por meio de entrevistas com membros da Equipe do Nucleo de
Onco-hematologia Pediatrica do Distrito Federal.
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Tipos mais frequentes

Segundo o Instituto Nacional do Céncer (INCA, 2008a), 85% das leucemias em
criancas correspondem a forma linféide aguda (LLA), 10% a forma miel6ide aguda (LMA) e
apenas 5% a forma miel6ide cronica (LMC). O pico de incidéncia da LLA ocorre entre dois e
quatro anos de idade, com maior incidéncia para etnia branca e sexo masculino. A Tabela 3

ilustra os principais achados clinicos para a LLA.

Tabela 3 - Achados clinicos para diagndstico de LLA.

Principais achados clinicos para o diagnoéstico de LLA
Achados Clinicos Pacientes (%)
Febre 61
Sangramentos 48
Dor 6ssea 23
Adenomegalia 50
Esplenomegalia 63
Hepatoesplenomegalia 68
Palidez 80
Aurtrite (dado brasileiro) 13
Massa mediastinal 50-60%
Infiltracdo testicular 2% em meninos

Fonte: Braga, Tone e Loggetto (2007).

A LMA é uma doenga clonal, cujas células imaturas (blastos) derivam de precursores
mieldides, mondcitos, eritroides e megacariociticos. A principal causa de obito € a hemorragia
antes e durante a fase inicial do tratamento. A incidéncia de LMA ¢é de cinco para cada um
milhdo de criangcas menores de 15 anos e acomete principalmente criangas até dois anos de

idade, sendo mais rara apés esta faixa etaria (Engel & cols., 2006).

Meios de diagnostico

As manifestacGes clinicas das leucemias sdo secundarias a proliferacdo excessiva
dos blastos, que podem se infiltrar pelos vérios tecidos do organismo, como linfonodos, baco,
rins, sistema nervoso central, entre outros, além de sinais de faléncia medular. A fadiga,
palidez e anemia aparecem pela redugdo na producdo dos glébulos vermelhos pela medula
Ossea. Febre e infeccbes sdo causadas pela reducdo, imaturidade e insuficiéncia dos

leucocitos e pela reducdo do numero de granulécitos, sendo uma das principais
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complicacbes e causa de Obitos de criancas com leucemia. Verificam-se a tendéncia de
sangramentos e a formacdo de manchas arroxeadas, pela diminuicdo na producdo e
funcionalidade das plaguetas.

Outras manifestacGes clinicas podem incluir dores nos 0ssos e articulagdes provocadas
pela concentracdo de células imaturas na medula Ossea, presenca de petéquias (manchas
avermelhadas), valores sanguineos alterados, baixa contagem de plaquetas e aumento do nivel
de acido Urico no sangue. O hemograma pode revelar anemia e a contagem leucocitaria pode
estar baixa, normal ou elevada (Engel & cols., 2006).

O diagnostico definitivo de leucemia aguda ocorre por meio do mielograma, que avalia
as caracteristicas citomorfoldgicas dos blastos e indica a presenca e concentracdo de celulas
leucémicas na medula Ossea. Esse procedimento consiste na aspiragdo da medula 6ssea,
seguida da confeccdo de esfregacos em laminas de vidro, para exame ao microscopio. Esse
exame avalia o desaparecimento das células leucémicas do compartimento medular. O
encontro de menos de 5% de células leucémicas e sinais de recuperacdo medular constitui a
chamada remissdo medular. Além do mielograma diagnéstico, o exame é repetido apds duas
semanas do inicio da quimioterapia para avaliacdo da velocidade da resposta bioldgica das
células leucémicas e no 29°. dia desde o inicio do tratamento quimioterapico.

Para o diagndstico, sdo ainda realizados: (a) exame de hemograma (para avaliar
presenca de anemia, plagquetopenia e presenca de blastos no sangue periférico); (b)
imunofenotipagem (estudo imunologico e das caracteristicas fenotipicas dos blastos, para
diferenciar o tipo de leucemia); e (c) exame de liquor. Ao diagnostico, o exame de liquor é
feito para avaliar se ha infiltracdo liqudrica por células leucémicas. O encontro dessas células
no liquor ao diagndstico é considerado fator de mau prognostico. Havendo infiltracdo, a
puncdo lombar deve ser repetida com intuito de injecdo intratecal de quimioterapicos
(aplicacdo diretamente no liquor). Mesmo ndo se detectanto infiltragdo, faz-se a injecdo

intratecal da quimioterapia profilaticamente, como forma de prevenir recaidas no SNC.

Modalidades de tratamento
O tratamento na leucemia tem como objetivo destruir as células leucémicas, para que a
medula volte a produzir células normais do sangue. Sao utilizadas varias medidas terapéuticas

combinadas: (a) associacdo de medicamentos quimioterdpicos (considerando que ndo ha
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medicacdo que cure isoladamente a leucemia); (b) controle sobre complicagdes infecciosas e
hemorrégicas que podem ocorrer ao longo do tratamento; e (c) prevencdo e/ou combate a
doenca no SNC (as drogas quimioterapicas ndo ultrapassam a barreira hemato-encefalica,
sendo necessaria a profilaxia do SNC a partir da radioterapia e quimioterapia intratecal)
(Engel & cols., 2006). Em alguns casos de recaidas ou resposta refrataria’ ao tratamento, é
indicado o transplante de medula 6ssea. O tratamento total tem duragcdo média de dois a trés
anos na LLA e entre um a dois anos na LMA (INCA, 2008a).

O tratamento € realizado em varias fases. A primeira etapa (chamada inducdo de
remissao) tem a finalidade de atingir a remissao completa. Esse resultado € obtido ap6s quatro
a seis semanas de tratamento, quando os exames de medula dssea e sangue periférico ndo mais
evidenciam presenca de blastos. No entanto, ap0s essa etapa inicial, ainda restam no
organismo células leucémicas e o tratamento deve ser continuado para evitar uma recaida. Nas
fases seguintes, o tratamento varia de acordo com o tipo de leucemia. S&o trés etapas a seguir:
consolidacdo ou intensificacdo (tratamento intensivo com quimioterapicos, medicagdo
intratecal e, em alguns casos, radioterapia, para erradicar células leucémicas residuais); re-
inducdo (repeticdo dos medicamentos usados na fase de inducdo da remissdo) e manutencao
(etapa menos intensa do tratamento, geralmente realizada em esquema ambulatorial e
prolongada por véarios meses). Durante todas as fases, sdo previstas internacdes para
quimioterapia e, a qualquer sinal de infeccdo (como, por exemplo, febre), a crianca deve ser
imediatamente avaliada e internada para acompanhamento (INCA, 2008a; Engel & cols.,
2006).

No caso da LMA, a remissdo completa € atingida em 60-80% dos casos, mas a grande
dificuldade é a toxicidade na fase inicial (Engel & cols., 2006). No tratamento de LLA, a
remissdo é alcancada em 90% dos casos, mas, dependendo do subtipo imunofenotipico e
molecular, o risco de recidiva é variavel. Considera-se recaida precoce aquelas que ocorrem
até seis meses apds o término do tratamento e recaidas tardias, apos este periodo. Mais de 20%
das recaidas ocorrem no primeiro ano pos-termino do tratamento. Do segundo ao quarto anos
pos-término do tratamento, o risco de recaida é de aproximadamente 2 a 3% ao ano. Apos esse

periodo o risco de recaida é cada vez mais reduzido.

2 Diz-se que a medula é refrataria quando néo reage as drogas quimioterapicas, mantendo a produgéo de blastos
mesmo com medicag¢do antineoplasica. Neste caso, diferentes protocolos de tratamento séo testados.
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A quimioterapia consiste no emprego de substancias quimicas, geralmente combinadas,
que atuam em nivel celular, interferindo em seu processo mitético de divisdo e multiplicacdo
(Lemos & cols., 2004). Por ndo possuirem especificidade, tais substancias atuam sobre células
neoplasicas e normais que se multipliquem rapidamente, levando consequentemente a alguns
efeitos colaterais: nduseas e vomitos, mucosite, alopecia (queda de cabelos), diarréia, dor
muscular, febre, diminuicdo de plaquetas, globulos vermelhos e leucdcitos, resultando em
anemia, possiveis sangramentos e maior suscetibilidade a infeccGes. Devido a reducdo de
células sangiiineas, pode ser necessario que o paciente receba transfusdes de sangue durante o
tratamento. As principais vias de administracdo da quimioterapia em criangas e adolescentes
sdo: endovenosa, subcutanea, intramuscular, oral e intratecal (Lemos & cols., 2004). Os
efeitos colaterais a longo prazo, decorrentes do tratamento, incluem: complicagdes enddcrinas,
infertilidade, complicagdes neuroldgicas, dificuldades de aprendizagem, atraso no
desenvolvimento, perda auditiva por drogas ototoxicas, dificuldades motoras, complicagdes
cardiacas e alteracGes dentarias (Braga & cols., 2007).

Para minimizar o risco de contrair doencas e infeccdes, visto que o sistema de defesa
da crianca fica alterado a partir do uso de quimioterdpicos, € necessario garantir alguns
cuidados com higiene corporal, ambiente doméstico e brinquedos da crian¢a, preparo de
alimentos e atencdo a saude bucal, além de evitar contato com aglomeracfes de pessoas ou
individuos com doencas infecto-contagiosas.

A radioterapia constitui um tipo de tratamento por radiacdo localizada, ou seja,
exposicdo de partes do organismo a raios que possuem propriedades de destruir celulas
neoplasicas. Esse método também pode atingir células normais, ocasionando varios efeitos
colaterais (supracitados) e também sequelas como dificuldades de aprendizagem, disturbios
enddcrinos, perdas de movimento e de memoria (INCA, 2008a). A radioterapia é utilizada,
nos protocolos atuais, como tratamento profilatico do SNC nas leucemias de alto risco para
recaida e como terapéutica para os casos de SNC infiltrado por células leucémicas.

O transplante de medula 6ssea, também chamado de transplante de células tronco
(“stem cells”) ou progenitoras hematopoiéticas, tem como objetivo restaurar as fungdes
hematopoiéticas e imunologicas normais do receptor, a partir de células do doador.
Caracteriza-se pela infusdo de células que tém a capacidade de originar as trés séries do

sistema hematopoiético: eritrdcitos, leucocitos e plaquetas. Os transplantes podem ser
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autologos (quando as células sdo originarias do proprio paciente) ou alogénicos (quando as
células séo doadas por outro individuo). O transplante singénico ocorre quando o doador é um
gémeo idéntico. Algumas complicacdes do transplante de medula déssea envolvem cuidados
antiinfecciosos (com isolamento do paciente, uso de medicamentos e cuidados hospitalares),
risco de mucosite, vomitos, nauseas, diarréia, rejeicdo do enxerto e doenca do enxerto contra o
hospedeiro, entre outros.

Diversos grupos cooperativos para pesquisa e tratamento de neoplasias infantis
incorporam modernos recursos diagnésticos e terapéuticos ajustados a cada pais, a fim de
obter melhores resultados de sobrevida, integracdo de servigos, aprimoramento dos
profissionais de saude e otimizacdo dos recursos publicos (Brandalise, 2007). Exemplos de
grupos cooperativos incluem o Children’s Oncology Group (COG, nos EUA), o Programa
Infantil de Drogas Antineoplasicas (PINDA, no Chile) e o grupo cooperativo aleméo Berlim —
Frankfurt — Munique (BFM). No caso da leucemia, tais grupos sdo responsaveis pelo
desenvolvimento experimental de protocolos de tratamento, esquemas combinados de
quimioterapia e radioterapia, organizados em etapas padronizadas que estabelecem os
farmacos utilizados, horarios de administracdo, nimero de exames e puncfes lombares, a
partir do tipo de diagndstico e apresentacdo da doenca (Tarr & Pickler, 1999).

No Brasil, segundo Lee e Petrilli (2004), o primeiro protocolo multicéntrico de
tratamento para LLA na infancia teve inicio na década de 1980, formando o Grupo
Cooperativo Brasileiro de Tratamento da Leucemia Linfoide Aguda da Infancia (GBTLI —
LLA 80). Desde entdo, trés estudos foram realizados e concluidos, com crescentes
probabilidades de cura. Atualmente, o Grupo Brasileiro para o Tratamento de Leucemia na
Infancia (GBTLI — LLA 93) classifica os pacientes ao diagndstico em trés grupos basicos de
risco (Silva & cols., 2004):

e Risco Basico Verdadeiro (RBV): idade ao diagnostico entre um e 10 anos incompletos;
contagem leucocitaria inicial até 10.000/mm?®; auséncia de massa em mediastino e de
envolvimento do SNC; hepato-esplenomegalia menor que cinco centimetros;

¢ Risco Basico (RB): idade ao diagnostico entre um e 10 anos incompletos; contagem
leucocitaria inicial entre 10.000 e 50.000/mm?®; e/ou presenca de massa mediastinal

com hepato ou esplenomegalia maior que cinco centimetros;
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1)

2)

3)

4)

Alto Risco (AR): idade ao diagndstico menor que 12 meses ou maior que 10 anos, e/ou

contagem inicial de leucdcitos acima de 50.000/mm? e/ou envolvimento do SNC.
O protocolo estabelecido pelo GBTLI — LLA 93 prevé as seguintes etapas:

Inducdo de remissdo: realizada com quimioterapia endovenosa nos primeiros 43 dias
de tratamento, com internacdes prolongadas e bastante proximas entre si. A etapa
compreende exames da medula 6ssea nos dias 1°, 15° e 29°, para verificar presenca de
células leucémicas. Caso uma crianca classificada como risco basico ndo apresente
remissdo medular no exame ao dia 15, sua categoria passa a ser alto risco;
Intensificacdo: realizada nas semanas seguintes (da semana 7 de tratamento a semana
13), com uso de quimioterapia endovenosa, intratecal e/ou oral, em esquema de
aplicacdo semanal, reduzindo a duragdo e proximidade de internacdes em comparagédo
com a fase terapéutica anterior;

Re-inducéo: etapa que compreende as semanas 15 a 21 no tratamento, também com
internacGes mais breves e menos proximas entre si;

Manutencdo: a partir da semana 23, periodo final do tratamento que utiliza substancias
quimioterapicas menos agressivas, com reducdo da freqliéncia de internacdes e

diminuicéo dos efeitos colaterais.
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Aspectos psicossociais do episodio de cancer na infancia

O processo de desenvolvimento humano é permeado por crises ou eventos de transicao
ecologica (tais como nascimento de filhos, perda de emprego, entrada na faculdade,
diagnoéstico de uma doenga grave), acontecimentos previstos ou imprevistos que podem ser
proveitosos ou adversos e que, quando ocorrem, exigem adaptagdes e ajustamentos
psicossociais, a0 modificar a forma como o individuo se relaciona com seu contexto
(Bronfenbrenner & Ceci, 1994; Erikson, 1959). Desta forma, o diagnostico de uma patologia
onco-hematoldgica, na infancia, pode ser percebido como uma crise para a familia, ao
modificar os subsistemas familiares, exigir adaptac6es dos cuidados parentais e reavaliacbes
de dindmica familiar (Francoso & Valle, 2004; Hendricks-Ferguson, 2000; Kars, Duijnstee,
Pool, Delden & Grypdonck, 2008; Sloper, 2006; Vrijmoet-Wiersma & cols., 2008; Young,
Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002).

Mesmo com 0s avangos nos indices de sobrevida, o cancer pediatrico ainda esta
associado, especialmente pelo senso comum, a uma representacdo simbolica de morte,
incurabilidade, perdas, intenso sofrimento e descontrole corporal (Carvalho, 2002;
Grootenhuis & Last, 1997; Rodrigues, Rosa, Moura & Baptista, 2000; Shiota, Santos &
Miyazaki, 2004). Toda a familia precisa se adaptar a nova situacdo, que envolve longos
periodos de hospitalizacdo, terapéutica agressiva, perdas diversas, alteracGes de papéis e
relacionamentos familiares, mudancas na rotina, além de outros desafios de ordem emocional
que podem dificultar o cumprimento de tarefas proprias do desenvolvimento (Castro &
Piccinini, 2002; Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps & Klip, 2001; McGrath, 2002; McGrath,
Paton & Huff, 2005; Motta & Enumo, 2002; Nascimento, Rocha, Hayes & Lima, 2005; Valle,
1997; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002).

As dificuldades do tratamento podem incluir medo de recaidas, ansiedade,
administracdo de informacdes recebidas, cuidados com os filhos saudaveis, tentativas de
reaproximar-se de uma nova condi¢cdo da normalidade, protecdo contra infeccdes, cuidados
com efeitos colaterais, atencdo a intercorréncias, entre outros, que podem prejudicar a
qualidade de vida da familia como um todo (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2005; Clarke-Steffen,
1997; Clarke, Fletcher & Schneider, 2005; Eiser & Eiser, 2007; Enskar, Carlsson, Hamrin &
Kreuger, 1996; Klassen & cols., 2007; Lopes, 2001; McGrath, 2001; Tarr & Pickler, 1999).
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A crianca ou adolescente que vivencia um episddio de cancer precisa lidar com
repetidos procedimentos médicos invasivos, efeitos colaterais, interrupcéo da rotina escolar e
social, suspensdo de algumas atividades de lazer, alteracdo da dieta, mudan¢as na auto-
imagem e autoconceito (decorrentes inclusive de alteragbes na aparéncia), sentimentos de
incerteza em relacdo a evolucdo do tratamento, davidas, internacfes periodicas, dor fisica,
separacdo de amigos, familiares e ambientes domesticos conhecidos, perdas que prejudicam
sua socializagcdo e interferem em seus relacionamentos pessoais (Allen, 1997; Eiser,
Havertnans & Elser, 1995; Enskér, Carlsson, Golséater, Hamrin & Kreuger, 1997a; Evans,
1997; Gomes, Pires & Moura, 2004; McGrath & cols., 2005; Motta & Enumo, 2002; Shiota &
cols., 2004; Valle, 1997).

Para os irmdos da crianca ou adolescente em tratamento, as alteracfes familiares
provocam alguns efeitos adversos, que podem produzir diminuicdo do rendimento escolar,
sofrimento decorrente da separacdo durante periodos de internagdo, desajustamento
psicossocial, sintomas somaticos, sentimentos de rejei¢do, isolamento, ciimes, preocupagéo,
ansiedade, tristeza e incertezas; por outro lado, os irmdos podem também se envolver nos
cuidados a crianca ou adolescente doente, colaborando com a manutencdo doméstica e
fornecendo suporte emocional aos outros membros familiares (Carpenter & Levant, 1994;
Costa & Lima, 2002; Koch, 1985; McGrath & cols., 2005).

2.3.1) O impacto psicossocial do episodio de cancer pediatrico para pais

Os pais ou cuidadores®* de uma crianca ou adolescente em tratamento onco-
hematoldgico, além de acompanhar o processo doloroso do filho, precisam lidar com maiores
responsabilidades nos cuidados parentais e administrar as necessidades mais exigentes do
tratamento. No contexto de cuidados pediatricos, os pais tém seu papel estendido, na medida
em que precisam administrar as respostas emocionais da crianga ou adolescente e de seus
irmdos, moderar suas proprias emocdes, estabelecer uma relacdo e comunicacao satisfatorias

com o contexto médico-hospitalar, adaptar rotinas sociais, profissionais e familiares, lidar com

® Em Psicologia Pediatrica, o termo “cuidador” é utilizado para designar o principal individuo responsavel pelos
cuidados basicos a crianca e/ou adolescente, acompanhando o paciente em consultas, exames e internacdes,
definindo decisGes pertinentes ao tratamento, fornecendo suporte fisico e emocional ao paciente e administrando
praticas educativas. Na maior parte dos casos, os cuidadores pediatricos sdo 0s pais da crianga ou adolescente,
embora outros familiares ou pessoas sem grau de parentesco também possam exercer este papel (Cunha, 2007).
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ameacas de recaidas, medos e expectativas e ainda zelar pelo bem-estar do filho em tratamento,
com atencdo a medicagdo, intercorréncias, efeitos colaterais, estabelecimento de cuidados
protetores, acompanhamento em consultas, internacdes e exames invasivos (Clarke, 2004;
Clarke & Fletcher, 2003; Kars & cols., 2008; Keegan-Wells & cols., 2002; McGrath & cols.,
2005; Shiota & cols., 2004; Silva, Pires, Goncalves & Moura, 2002).

O céncer na infancia exige mdaltiplas readaptacdes da familia as diversas etapas do
tratamento, em um curto espaco de tempo, caracterizando um momento de transicdo que
redefine papéis familiares. O aumento de responsabilidades do cuidador pode deixa-lo exposto
a condicOes estressantes que aumentam a probabilidade de respostas de ansiedade, depresséo,
culpabilizagdo, disturbios do sono, sintomas somaticos, comportamentos de risco (tabagismo e
alcoolismo, por exemplo), mudancas na dieta, percepcdo de sobrecarga fisica e emocional,
condicdes tais que colocam a saide em risco para efeitos negativos e que podem provocar
prejuizos profissionais, sociais e perda da qualidade de vida, que permanecem até meses, ou
anos, apos o diagnostico (Arruda, 2002; Cunha, 2007; Enskar, Carlsson, Golséter, Hamrin &
Kreuger, 1997b; Gedaly-Duff, Lee, Nail, Nicholson & Johnson, 2006; James & cols., 2002;
Koch, 1985; Silva & cols., 2002; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002). Por outro
lado, os pais podem se adaptar de forma satisfatoria a nova condi¢do familiar, com sintomas
somaticos e perturbacdes psicologicas pouco diferentes daquelas vivenciadas por pais de
criangas ndo expostas a contextos de tratamento onco-hematologico (Clarke & Fletcher, 2004;
Dockerty, Williams, McGee & Skegg, 2000; Greening & Stoppelbein, 2007).

De modo geral, o diagndstico e tratamento do cancer pediatrico tém um impacto
adverso sobre a rotina social e profissional dos pais, exigindo muitas vezes que deixem o
emprego e considerem o tratamento como prioritario, dedicando mais atencdo a crianca ou
adolescente em tratamento (Bjork & cols., 2005; Cunha, 2007; Kerr, Harrison, Medves &
Tranmer, 2004; McGrath, 2001; Steffen & Castoldi, 2006; Young, Dixon-Woods, Findlay &
Heney, 2002). A atencdo concentrada no filho em tratamento pode contribuir para a geracao
de conflitos maritais, prejuizos a comunicacao e autocuidado dos pais (Costa & Lima, 2002;
James & cols., 2002; Steffen & Castoldi, 2006).
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Muitas vezes, o sofrimento da crianga frente ao tratamento e as exigéncias de cuidados
podem acarretar ganhos secundarios ao tratamento®, na medida em que o sistema de cuidados
parentais € modificado em funcéo das dificuldades em lidar com sentimentos de impoténcia e
frustracdo em proteger o filho dos procedimentos dolorosos e invasivos, originando alteracdes
de limites, diminuicdo de responsabilidades, menor autonomia, maior permissividade e
superprotecdo (Herman & Miyazaki, 2007; Hillman, 1997; Lopes, 2001; McGrath, 2001;
Palmer & cols., 2000; Woodgate, 2004; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002).

A qualidade de vida dos pais durante um episodio de cancer pediatrico tem relacdo
direta com a qualidade de vida da crianga ou adolescente durante o tratamento e ap0s sua
finalizacdo (Vance, Morse, Jenney & Eiser, 2001). Na medida em que a experiéncia do cancer
influencia a resposta emocional dos cuidadores as necessidades infantis, a habilidade da
crianca ou adolescente em lidar com situagBes adversas relaciona-se com a capacidade dos
pais de administrar situacbes de crise, ou seja, existe uma influéncia mutua entre a forma
como os pais lidam com o tratamento e 0 modo como o filho enfrenta seu tratamento. Esta
relacdo reforca a importancia de se compreender o impacto psicossocial do episodio de cancer
pediatrico para os pais (Arruda, 2002; Hoekstra-Weebers & cols., 2001; Palmer & cols., 2000;
Robinson, Gerhardt, Vannatta & Noll, 2007; Santacroce, 2002; Sawyer, Streiner, Antoniou,
Toogood & Rice, 1998; Shapiro, Perez & Warden, 1998; Streisand, Kazak & Tercyak, 2003).

2.3.2) Diferencas no impacto do tratamento para maes e pais

O diagnoéstico e o tratamento do cancer na infancia criam novos papéis e
responsabilidades que devem ser assumidos pelos pais. Geralmente as maes assumem o papel
de cuidador primario da crianga ou adolescente, enquanto os pais atuam como provedores da
familia. Pais e maes deparam-se com demandas distintas advindas do tratamento e costumam
lidar diferentemente com os desafios (Svavarsdottir, 2005a).

Para as mées, 0 acompanhamento da crianga ou adolescente ganha papel primordial,
muitas vezes levando ao afastamento do emprego. Os desafios concentram-se na tomada de
decisdes sobre o tratamento, administracdo de remedios, promocédo de conforto e suporte para

a crianga ou adolescente e irméos saudaveis, planejamento de atividades familiares, manejo de

* Neste contexto, ganhos secundarios referem-se a vantagens praticas decorrentes das modificacdes nas interagdes
sociais ou praticas educativas parentais, que surgem a partir do tratamento, mas ndo tém relacdo direta com a
terapéutica.
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problemas comportamentais dos filhos, atencédo a episodios de febre e outras intercorréncias e
supervisdo de responsabilidades domésticas cotidianas (McGrath, 2001; Sawyer & cols., 1998;
Svavarsdottir, 2005a; Yeh, 2002). Também ocorrem relatos positivos das maes sobre maior
fortalecimento, amadurecimento, aprendizagem e aumento do autocontrole durante o periodo
de tratamento de um filho (Alencar, Lamégo & Pereira, 2007). Todavia, a qualidade de vida
das maes cujos filhos estdo em tratamento € geralmente menor do que a qualidade de vida das
maes de criangas saudaveis (Yamazaki, Sokejima, Mizoue, Eboshida & Fukuhara, 2005).

Para os pais, cria-se um conflito entre trabalhar para o sustento da casa e permanecer
junto a crianca ou adolescente no hospital, além das demandas de suporte emocional a esposa
e aos filhos (McGrath, 2001; Svavarsdottir, 2005a). Muitas vezes, o episodio de cancer
significa uma responsabilidade adicional. Os pais tém, por vezes, tendéncia a se distanciar da
situacdo, enquanto as maes tendem a se envolver emocionalmente. Além disso, 0s papéis
culturais de género influenciam a supressdo da expressdo de sentimentos, medos e
expectativas mais frequentemente entre os pais (Brody & Simmons, 2007; Sawyer & cols.,
1998).

2.3.3) A literatura sobre impacto psicossocial para pais durante episédio de cancer

Na literatura recente, observa-se que o estudo do impacto psicossocial do tratamento de
cancer pediatrico para pais ou cuidadores inclui a referéncia a transtornos de comportamento
(depressao, ansiedade, sintomas de estresse pos-traumatico, vivéncias de distress), gastos
financeiros, alteraces nos relacionamentos conjugais e, ainda, satisfagdo com suporte social e
fatores protetores a riscos ao bem-estar.

Destaca-se que, de modo geral, aspectos como nivel educacional, condicdo
socioecondmica e variaveis sociodemogréaficas ndo tém sido associadas a uma melhor ou pior
condicdo de bem-estar psicolégico dos pais (Greening & Stoppelbein, 2007; Hoekstra-
Weebers & cols., 2001; Klassen & cols., 2007; Steele, Dreyer & Phipps, 2004).

Os estudos sobre a depressdo relatam que os pais podem reagir ao diagnostico onco-
hematologico com comportamentos indicadores de depressdo, tais como tristeza persistente,
pessimismo, desesperanca, culpa, desamparo, diminuicdo da energia, dificuldades em se
concentrar ou tomar decisdes, fadiga, insdnia e/ou sonoléncia. Tais comportamentos podem

ser mantidos por varios meses, em especial se 0s niveis iniciais de depressao concentram-se
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em moderados ou severos (Vrijmoet-Wiersma & cols., 2008). Por outro lado, a incidéncia
desses comportamentos pode declinar ao longo dos seis meses iniciais do tratamento, ou ainda
aumentar em casos de mau prognostico e gravidade das seqlielas para a crianca (Manne &
cols.,, 1996). Em geral, as maes apresentam niveis elevados de sintomas indicadores de
depressdo ao diagndstico, que decrescem a niveis normativos ao longo do tratamento,
enquanto os pais relatam escores baixos desde o diagnostico (Dahlquist, Czyzewski & Jones,
1996).

Um foco de estudo bastante importante em psico-oncologia pediatrica refere-se a
investigacdo de manifestacdes de ansiedade, caracterizadas tanto por alteracOes fisioldgicas
quanto por operacBes cognitivas e, de modo geral, por combinagdes das duas categorias. A
ansiedade ¢ definida como uma resposta emocional, na impossibilidade de esquiva imediata,
resultante da percepgdo de um estimulo que antecede um evento aversivo ou ainda benéfico
(Coélho, 2006; Pessotti, 1978). No contexto onco-hematologico pediatrico, a ansiedade é uma
resposta a ameaca que envolve o comprometimento do desempenho funcional ou adaptativo, a
partir da faléncia do repertorio diante de uma mudanca brusca nas contingéncias, com
alteracGes discriminativas e mudancas importantes em comportamentos privados e encobertos
(Lazarus, 1966; Pessotti, 1978).

O estudo da ansiedade em pais de criangas durante tratamento onco-hematolégico
pediatrico indica que as manifestacdes de ansiedade sdo bastante comuns. Ocorrem mais
freqlientemente a época do diagnostico e seus niveis costumam decrescer ao longo do tempo
até niveis normativos, embora permanecam mais elevados do que em pais de criancas
saudaveis (Gerhardt & cols., 2007; Lahteenmaki, Sjoblom, Korhonen & Salmi, 2004; Sawyer,
Antoniou, Toogood, Rice & Baghurst, 2000; Vrijmoet-Wiersma & cols., 2008). Poucos meses
apos o diagndstico, niveis elevados de ansiedade ainda podem ser relatados, ou percebidos, em
cerca de metade dos cuidadores (Allen, Newman & Souhami, 1997).

As méaes costumam referir niveis mais elevados de ansiedade do que os pais, tanto a
época do diagndstico quanto em outras etapas do tratamento, mas tais resultados podem dever-
se a construcdes culturais nos papéis de género (com diferencas na expressao de emogdes) ou,
ainda, a divisbes dos cuidados parentais, com atribuicdo do papel de cuidador primario
geralmente as maes (Dahlquist & cols., 1996; Norberg, Lindblad & Boman, 2005; Vrijmoet-

Wiersma & cols., 2008). Cuidadores que relatam niveis bastante elevados de ansiedade ao
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diagnostico geralmente continuam a vivenciar manifestacfes significativas de ansiedade,
mesmo apds 0 encerramento do tratamento (Vrijmoet-Wiersma & cols., 2008). Niveis
elevados de ansiedade podem ainda estar altamente correlacionados a sintomas de estresse
pos-traumatico, dificuldades em tomada de decisdes, prejuizos & memoria, dificuldades de
concentracdo, insdnia e comportamentos de esquiva em relacdo a doenca e tratamento (Best,
Streisand, Catania & Kazak, 2001; Santacroce, 2002). Expectativas de sofrimento e incertezas
sobre o tratamento também tém sido relacionadas a maiores niveis de ansiedade (Kazak &
cols., 2004).

Cerca de metade dos cuidadores refere, ao diagnostico, niveis moderados a intensos de
sintomas de estresse pos-traumatico, que incluem pensamentos intrusivos, esquiva de contato
com procedimentos do tratamento, respostas fisioldgicas, flashbacks e excitagdo psicologica
(Kazak, Boeving, Alderfer, Hwang & Reilly, 2005; Santacroce, 2002; Vrijmoet-Wiersma &
cols., 2008), sendo que, no estudo de Kazak e cols. (2005), 99% dos pais relataram algum
sintoma.

Apo0s seis meses de tratamento, Dolgin e cols. (2007) encontraram diferentes padrbes
de manifestacBes dos sintomas: (a) niveis elevados ao diagndstico, que declinaram ao longo do
tempo; (b) sintomatologia mantida moderada ao longo dos seis meses; e (c) niveis mantidos
baixos desde o diagnostico. Os niveis dos sintomas podem, inclusive, ser indicadores de
transtorno de estresse pos-traumatico para cerca de 35% dos pais, segundo Axia, Tremolada,
Pillon, Zanesco e Carli (2006). Por outro lado, Stoppelbein e Greening (2007) apontaram
apenas 7% da amostra com niveis indicativos do referido transtorno.

Muitos estudos investigam, entre cuidadores, os padrdes de distress, termo designado
como o impacto emocional e fisico resultante da doenca pediatrica e constituido por
combinacdes de sintomas que incluem depresséo, incontrolabilidade, ansiedade, insonia,
sintomas de estresse pds-traumatico, sensacdo de sobrecarga, tristeza, confusdo, tensao, perda
de controle e prejuizo a auto-estima (Boman, Lindahl & Bjork, 2003; Steele & cols., 2004;
Steele, Long, Reddy, Luhr & Phipps, 2003). A literatura aponta que, de modo geral, niveis
elevados de distress sdo relatados ao diagnostico, mas declinam ao longo dos seis meses
iniciais de tratamento; além disso, mesmo que a percepcdo de sintomas diminua, as fontes de
desgaste permanecem ativas, indicando que intervencdes psicossociais sao necessarias (Steele
& cols., 2003; Steele & cols., 2004).
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Imediatamente apds o diagndstico, os pais apresentam sintomas elevados quando
comparados a grupos controle, que diminuem aos padrdes normativos ao longo do primeiro
ano ou ao longo dos 18 meses iniciais de tratamento (Boman & cols., 2003; Hoekstra-Weebers,
Jaspers, Kamps & Klip, 1999; Pai & cols., 2007; Sawyer & cols., 2000; Sawyer, Antoniou,
Toogood & Rice, 1997; Wijnberg-Williams, Kamps, Klip & Hoekstra-Weebers, 2006).
Alguns autores ndo destacam decrescimos significativos nesse periodo de tempo e relatam que
0s niveis, apesar de diminuirem, permanecem mais elevados que os de amostras padréo
(Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps & Klip, 1998; Sloper, 2000; Sloper, 2006). Varia¢des na
duracdo e permanéncia de perturbacgdes psicoldgicas tém sido relatadas na literatura e os niveis
de perturbacdo psicoldgica geralmente sdao mais elevados para as mées (Sahler & cols., 2005;
Sloper, 2000; Svavarsdottir, 2005a).

De modo geral, mesmo com beneficios estatais e compensacdes provenientes de
grupos de apoio, o tratamento acarreta ainda custos financeiros elevados, resultantes da
distancia entre a residéncia da familia e o hospital (com conseqlientes gastos em transportes,
acomodacdes, refeicOes e tarifas telefonicas), demissdo do emprego ou mudanga na rotina
profissional (a partir da reducdo na renda familiar e conseqiiente suspensdo de férias,
atividades recreativas e gastos supérfluos) e aumento de dividas e empréstimos (Cohn,
Goodenough, Foreman & Suneson, 2003; Dockerty, Skegg & Williams, 2003; James & cols,
2002; Lahteenmaki & cols., 2004; McGrath & cols., 2005; Rocha-Garcia & cols., 2002; Scott-
Findlay & Chalmers, 2001).

A partir das modificacbes nos papéis parentais exigidas pelo tratamento onco-
hematolégico pediatrico, os pais podem também vivenciar mudangas em seus relacionamentos
conjugais. O diagnoéstico e tratamento podem alterar o padrdo de funcionamento familiar,
modificar a divisdo de cuidados parentais e promover o distanciamento fisico durante as
internacdes, aumentando a incidéncia de conflitos maritais. A partir da nova situacao de vida,
novos conflitos podem surgir ou conflitos pré-existentes ao diagnostico podem ser
exacerbados (Hoekstra-Weebers & cols., 1998; Steffen & Castoldi, 2006).

Estudos sobre mudancas e satisfacdo na relagdo marital ao longo do tratamento tém
obtido resultados distintos. Enquanto alguns casais ndo relatam modificacfes em suas relagdes
conjugais (Dahlquist & cols., 1996), outros pais relatam o fortalecimento das relagfes maritais

e familiares, aumento da coesdo familiar, melhorias na comunicacdo e confianga e atitudes
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mais positivas em relacdo ao conjuge (Barbarin, Hughes & Chesler, 1985; Beltrdo,
Vasconcelos, Pontes & Albuquerque, 2007; Lavee & Mey-Dan, 2003; Sloper, 2006). Por
outro lado, ha relatos de enfraquecimento do relacionamento marital e de diminuicdo na
satisfacdo conjugal ao longo do primeiro ano de tratamento, com prejuizos a qualidade da
interacdo sexual e ao sistema de comunicacdo do casal (Hoekstra-Weebers & cols., 1998;
Lavee & Mey-Dan, 2003; Pai & cols., 2007). Um aspecto relevante acerca da qualidade do
relacionamento conjugal tem sido o nimero e a duracdo de internages: a relagdo entre mae e
crianga pode se tornar mais intensa, aumentando o tempo de separagdao familiar e promovendo
a insatisfacdo conjugal dos pais (Barbarin & cols., 1985; Hoekstra-Weebers & cols., 1998).

A satisfacdo marital parece relacionar-se a diversos fatores relevantes: evolucdo do
tratamento, divisdo e organizacao das tarefas domésticas e cuidados dos filhos, rede de suporte
social e familiar e, ainda, disposicao e coesao familiares anteriores ao diagnostico (Barbarin &
cols., 1985; Dahlquist & cols., 1996; Hoekstra-Weebers & cols., 1998). Para as relagdes
conjugais, os efeitos do diagndstico e tratamento do cancer pediatrico ndo sdo necessariamente
debilitantes, mas ainda assim intervencdes preventivas sao indicadas (Barbarin & cols., 1985).

O fornecimento de informacgdes sobre a doenca, estado fisico da crianca, exames,
procedimentos, beneficios e efeitos colaterais do tratamento e fatores que auxiliam o bem-
estar da crianca sdo destacados pelos pais como cruciais ao diagnéstico e ao longo do
tratamento (Ferreira, 2005; Kerr & cols., 2004; Kerr, Harrison, Medves, Tranmer & Fitch,
2007; Mendonga, 2007). Alem disso, a disponibilidade de suporte social (tanto emocional
quanto instrumental, como por exemplo cuidar dos irmdos saudaveis na auséncia dos pais),
proveniente de familiares, amigos, colegas de trabalho e vizinhos, bem como a satisfacdo com
tal suporte, séo relatados pelos pais como de extrema importancia (Chesler & Barbarin, 1984;
Hoekstra-Weebers & cols., 1999; James & cols., 2002; Kerr & cols., 2004; McGrath, 2001,
McGrath & cols., 2005; Sloper, 2000; Wijnberg-Williams & cols., 2006). O suporte social
diminui a sobrecarga dos cuidadores, proporciona fontes de apoio e influencia, desta forma, o
surgimento de perturbacdes psicoldgicas e somaticas decorrentes do tratamento. Embora possa
existir a preocupacdo sobre o impacto emocional do cancer para os amigos e familiares, com
comprometimento social, maiores niveis de suporte social geralmente estdo disponiveis ao
diagnostico e declinam ao longo do tratamento, sendo que as maes tendem a receber mais

suporte do que pais (Hoekstra-Weebers & cols., 2001; Holm, Patterson & Gurney, 2003;
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Wijnberg- Williams & cols., 2006) e os pais, em conseqliéncia de papeéis sociais de género,
podem ter mais dificuldades em buscar o suporte social (Sloper, 2000).

Alguns fatores, ao relacionarem-se de forma significativa com a diminuicao e auséncia
de sintomas, parecem proteger contra o desenvolvimento de perturbacdes psicologicas:
disponibilidade de informacgdes e satisfacdo com suporte social e instrumental (Hoekstra-
Weebers & cols., 1999; James & cols., 2002; Kerr & cols., 2004; Klassen & cols., 2007;
Kylmé& & Juvakka, 2007; Ljungman & cols., 2003; McGrath & cols., 2005; Mercer & Ritchie,
1997; Sloper, 2000; Tarr & Pickler, 1999; Wijnberg-Williams & cols., 2006), diminuicdo de
internagdes e seguranca no emprego (Sloper, 2000) e reduzidas manifestacdes de ansiedade ao
diagndstico (Hoekstra-Weebers & cols., 1999). Além disso, aspectos como comportamentos
da crianga, coesdo familiar anterior ao diagnostico, administracdo do estresse, evolugdo do
tratamento e histérico de doencas cronicas na familia tambem tém sido apontados como
influéncias relevantes a vivéncia do episodio de céncer pediatrico (Beltrdo & cols., 2007;
Kazak & cols., 2004; Klassen & cols., 2007; Kylma & Juvakka, 2007; Levi, Marsick, Drotar
& Kaodish, 2000; Ruccione, Waskerwitz, Buckley, Perin & Hammond, 1994; Vrijmoet-
Wiersma & cols., 2008).

2.3.4) O impacto psicossocial do episoddio de cancer pediatrico em diferentes culturas

Constitui um desafio a pesquisa sobre impacto psicossocial para cuidadores de criangas
e adolescentes com cancer a compreensdo de aspectos culturais condicionantes a vivéncia do
tratamento pediatrico, a partir de semelhancas e diferencas entre resultados de pesquisas com
grupos etnicamente diferentes. Munet-Vilar6 (2004), por exemplo, destaca que as experiéncias
de vida de grupos culturalmente distintos sdo formadas por uma variedade de circunstancias
historicas, politicas e socioeconémicas e, portanto, a concepcdo do processo salde-doenca
também é moldada culturalmente. O autor ressalta diferencas acerca da atribuicdo de
causalidade a doenca e resposta ao tratamento, a partir de percepcdes fatalistas e atribuicdo de
locus de controle externo.

Nos ultimos anos, pesquisas com grupos populacionais distintos (latinos, norte-
americanos, gregos, asiaticos) tém comparado as experiéncias dos pais durante o tratamento.
Todavia, ndo ha acordo entre os autores sobre quais elementos sdo compartilhados pelos pais e

até que ponto a histéria cultural influencia a vivéncia do cancer na infancia. Para Patistea,
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Makrodimitri e Pantelli (2000), o diagndstico e tratamento de leucemia tém impactos
psicoldgicos e emocionais que ultrapassam etnia, cultura e raca, originando vivéncias bastante
similares para grupos de cultura ocidental. Entretanto, algumas diferencas foram ressaltadas
no trabalho de Friedrich e Copeland (1982) com grupos ocidentais, a respeito de relatos
afetivos de pais latinos e norte-americanos. Os autores destacam que 0s pais latinos tendem a
expressar mais abertamente suas emocdes, sentimentos, tristeza, pesar e expectativas em
relacdo a evolugdo do tratamento, enquanto o grupo norte-americano mostrou relutancia em
abordar aspectos afetivos envolvidos no tratamento, com distanciamento em relagédo ao
episodio de cancer e relatos de sentimentos de injustica atribuida a situacao.

Comparacgdes entre estudos envolvendo culturas ocidentais (grupos caucasianos) e
orientais (populagdes japonesas, chinesas e coreanas) tém mostrado tanto semelhangas quanto
diferencas entre os dois grupos. A condicao oriental caracteriza-se por uma hierarquia familiar
em que o pai € responsavel pelas decisbes familiares e os papéis sociais de género nao
prevéem que homens expressem abertamente sentimentos, fraquezas e sintomas psicoldgicos
(Lou, 2006; Martinson & cols., 1995; Yeh, 2002). Além disso, as concepgdes orientais sobre o
processo salde-doenca e a morte sdo caracterizadas por uma filosofia de vida interdependente,
derivada de tradicGes taoistas, budistas e do confucionismo, em que tudo ocorre por um
proposito pré-determinado. A partir da visdo global do individuo como ser biopsicossocial, 0
estado de bem-estar envolve equilibrio sisttmico e harmonia, ndo apenas a auséncia de
doencas biologicamente detectaveis. A enfermidade pode ter associagdes com desequilibrios
energéticos e os cuidados com a saude geralmente envolvem praticas complementares, como
acupuntura, tratamentos com ervas e praticas religiosas (Leavitt & cols., 1999; Wong & Chan,
2006). Por vezes, a radioterapia e a quimioterapia utilizadas no tratamento sdo percebidas
como fatores que desequilibram o balango energético do organismo (Liang, 2002).

Os estudos sobre o impacto do diagndstico e tratamento do cancer pediatrico para pais
de cultura oriental também apontam que as familias possuem menos recursos de suporte social
e tendem a isolar-se socialmente (Leavitt & cols., 1999; Martinson & cols., 1999). As
explicagdes para a doenca caracterizam-se pela culpabilizacdo relativa a cuidados pré-natais
inadequados e por explicacdes espiritualistas, como retribuigcdes por vidas passadas ou punicao
divina. Em relagcdo aos caucasianos, familias chinesas relatam mais sintomas somaticos

(insbnia, dores generalizadas, perda de peso ponderal) e tém mais dificuldades em expressar
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sentimentos, enquanto familias ocidentais relatam mais sintomas psicoldgicos (ansiedade,
depressédo, panico, pressdo, estresse, tristeza intensa, incerteza) e tém mais facilidade para
expressar perturbacdes (Leavitt & cols., 1999; Martinson & cols., 1999).

Comparativamente, familias ocidentais caucasianas enfatizam o contetdo emocional
da experiéncia, expressam o impacto familiar do tratamento de forma mais intensa e buscam
mais suporte social (Martinson & cols., 1999). As causas da doenca sdo geralmente atribuidas
a fatores ambientais e cuidados parentais inadequados no periodo pré-natal e primeiros anos
de vida. Lidar com a doenca envolve, segundo relatos, procurar ajuda profissional, buscar
suporte de amigos e vizinhos, distanciar-se de situacGes ligadas ao tratamento, focalizar-se no
presente em detrimento de expectativas futuras e enfatizar cuidados com a crianca (Leavitt &
cols., 1999).

Muitos autores destacam a predominancia de semelhancas na vivéncia de um episadio
de céncer pediatrico por familias de culturas orientais e ocidentais. Alteracdes domeésticas,
familiares e profissionais, bem como sintomas somaticos, sdo respostas comuns ao tratamento
onco-hematoldgico do filho, tanto em familias orientais quanto ocidentais (Leavitt & cols.,
1999; Lou, 2006; Wong & Chan, 2006; Yeh, 2002). Independentemente da cultura, 0os meses
iniciais de tratamento apresentam maiores demandas aos pais, que gradualmente precisam se
adaptar as exigéncias do tratamento (Han, 2003; Leavitt & cols., 1999; Martinson & cols.,
1995; Ow, 2003). Alguns elementos sdo comumente valorizados pelos pais durante o
tratamento, como uso de suporte social e busca de informagdes (Han, 2003; Ow, 2003; Wong
& Chan, 2006). O sistema de cuidados parentais também costuma sofrer modificagdes
independentemente do contexto cultural, com comportamentos de superprote¢do, mudancas na
imposicao de limites e alteracfes no relacionamento familiar designadas como positivas (Chao,
Chen, Wang, Wu & Yeh, 2003; Martinson & cols., 1999).

Embora fatores sociais e culturais tenham um papel preponderante na percepcdo da
doenca e impacto familiar do tratamento, sdo referidas varias respostas emocionais
compartilhadas pelos pais, relacionadas a desafios e demandas comuns (Leavitt & cols., 1999;
Martinson & cols., 1999; Wills, 1999). Por outro lado, possivelmente os desafios relacionados
ao episodio de cancer pediatrico sdo semelhantes, mas raizes culturais distintas influenciam o
modo como os pais percebem tais desafios e a forma pela qual lidam com eles (Friedrich &

Copeland, 1982; Yamazaki & cols., 2005). Atualmente, também é importante analisar em que

36



medida, a partir da globalizacdo e do continuo intercdmbio de informacges, as culturas
ocidental e oriental permanecem efetivamente tdo distintas e isoladas entre si. Além disso,
outros fatores devem ser considerados na interpretacdo dos resultados, como 0 acesso ao
sistema de salde, satisfacdo com o servico, apoio governamental, idade da crianga, tamanho e
dinamica familiares, indicando a necessidade de mais estudos comparativos entre grupos

divergentes culturalmente (Leavitt & cols., 1999).

2.3.5) Consideracdes sobre a literatura acerca do impacto psicossocial do tratamento

onco-hematoldgico para pais de criancas com cancer

Considerando que a experiéncia de cancer na infancia prolonga-se por varios meses e
até anos, com episddios de respostas satisfatorias a terapéutica (remissdes) ou eventuais
recaidas, a dindmica e organizacéo familiares estdo relacionadas as vivéncias da crianca e seus
familiares acerca do tratamento (Woodgate, 2004). Assim, os desafios se impdem de acordo
com as fases da doenca: diagnostico, inicio do tratamento, desenvolvimento do tratamento e
resolucdo - morte ou sobrevivéncia (Lopes, 2001; Nascimento & cols., 2005).

A historia de patologias onco-hematoldgicas pode comecar meses, semanas ou dias
antes do efetivo diagnostico, a partir da manifestacdo de sintomas muitas vezes confundidos
com outras doencas. A inespecificidade de alguns sintomas pode exigir a repeticdo de alguns
exames que, juntamente com a incerteza, preocupacdo e, por vezes, problemas de acesso ao
sistema de salde, constituem-se em fonte de estresse e ansiedade para a crianga ou adolescente
e seus familiares (Carpenter & Levant, 1994; Clarke & Fletcher, 2004; Valle, 1997; Ward-
Smith, Kirk, Hetherington & Hubble, 2005; Woodgate, 2004; Young, Dixon-Woods, Findlay
& Heney, 2002). Inicialmente, a incerteza comega com a procura pelo diagnostico correto e
planejamento terapéutico, aspectos que rompem a invulnerabilidade imperiosa requerida no
sistema capitalista, em que o novo é valorizado e 0 sucesso no tratamento € o Unico objetivo,
enquanto o velho, a incapacidade, o ultrapassado e a morte sdo frustrantes e desconsiderados
como parte do processo de desenvolvimento: ndo se espera que criangcas desenvolvam
neoplasias (Grootenhuis & Last, 1997; Lopes, 2001).

A fase seguinte envolve a cronicidade propriamente dita do cancer, em que aspectos
praticos precisam ser paralelamente trabalhados. Um planejamento cuidadoso sobre o

cotidiano faz-se necessério, para administrar consultas, exames e internagdes. Aumentam 0s
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sentimentos de incerteza, vulnerabilidade, ameaca, por vezes de culpabilizacdo, além de
consequiéncias psicossociais do tratamento para a crianga (dor, efeitos colaterais e
administracdo de sintomas, procedimentos médicos invasivos periodicos, ansiedade, medo,
alteracBes da auto-imagem, incertezas, alteracBes sociais e escolares) e para os pais, que
precisam lidar com problemas de ordem préatica e emocional (Dahlquist & cols., 1996; Earle,
Clarke, Eiser & Sheppard, 2006; Lopes, 2001; Nascimento & cols., 2005; Steffen & Castoldi,
2006; Svavarsdottir, 2005b; Valle, 1997; Ward-Smith & cols., 2005; Woodgate, 2004).

Caso o tratamento decorra sem maiores intercorréncias, até o final do primeiro ano a
rotina familiar tende a se normalizar, com retorno da crianca as suas atividades sociais e
escolares, retorno dos pais as atividades profissionais, reorganizacdo das tarefas domésticas
(Boman & cols., 2003; Earle & cols., 2006; Grootenhuis & Last, 1997; Kazak & cols., 2005;
Vrijmoet-Wiersma & cols., 2008; Ward-Smith & cols., 2005; Woodgate, 2004). Pode ocorrer
preocupacgdo dos pais com o retorno da crianca as atividades curriculares e disciplinares que
foram alteradas em fungdo do tratamento e ha ainda relatos de beneficios para as criangas
relacionados ao sucesso no tratamento, como maior independéncia e maturidade psicossocial
(Clarke & Fletcher, 2004; Earle & cols., 2006; Kazak & cols., 2005). Além disso, o tratamento
do cancer pode constituir uma experiéncia significativa e transformadora, atuando como ponte
para mudancas estruturais e contextuais da interacdo familiar e promovendo uma re-
significacdo de valores e prioridades (Carvalho, 2002; Woodgate, 2004).

Considerando o longo processo de diagnéstico e tratamento onco-hematoldgico
pediatrico, sdo necessarias mais pesquisas de carater longitudinal ou de acompanhamento,
para apreender a dimensdo desenvolvimentista incluida no episodio de céncer pediatrico,
compreendendo uma condi¢do crbnica que muda ao longo do tempo em individuos que
também estdo em desenvolvimento (Boman & cols., 2003; Holmbeck, Bruno & Jandasek,
2006; Vrijmoet-Wiersma & cols., 2008;). As pesquisas longitudinais oferecem inumeras
vantagens a investigacdo em psico-oncologia pediatrica: exame de mudangas em
comportamentos e processos relativos a satde ao longo do tempo, compreenséo sistematica da
relacdo entre desenvolvimento e condi¢do da doenca, investigacdo da adaptagcdo a contextos
aversivos, maior conhecimento sobre continuidade ou descontinuidade do processo de
desenvolvimento, compreensao de preditores psicossociais a partir de elementos prévios ao

tratamento, estabelecimento de seqliéncias e trajetorias de desenvolvimento, analise sobre
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como populagcGes em risco sdo afetadas em periodos criticos de desenvolvimento, verificacdo
da eficécia de intervencdes e medidas preventivas em saude, estudo de efeitos posteriores da
enfermidade e adaptacdo a sequelas do tratamento, avaliacdo de direcdo e causalidade das
relacBes entre fatores de risco e adaptacdo a longo prazo, identificacdo de padrbes de
ajustamento familiar e favorecimento a implementacfes de programas mais eficientes de
intervencdo e prevencdo a pais e familiares, evitando efeitos adversos sobre processos de
desenvolvimento (Best & cols., 2001; Holmbeck & cols., 2006).

Além de estudos em carater longitudinal e de acompanhamento, também séo
necessarias pesquisas que combinem analises qualitativas e quantitativas. A maior parte dos
estudos em psico-oncologia é embasada em uma metodologia Unica, sem considerar
possibilidades complementares entre os dois tipos de anélise.

Avaliacgdes quantitativas geralmente utilizam medidas com propriedades psicométricas
bem estabelecidas e que apontam grupos caracteristicos quanto ao processo estudado (Sawyer
& cols., 2000). Por outro lado, tais analises respondem por que fenbmenos acontecem e
descrevem relagdes entre varidveis, mas falham em apontar como e 0 que exatamente ocorre
(Woodgate, 2000a). Metodologias qualitativas falnam na generalizagdo de resultados, mas
possibilitam a compreensdo do fendmeno estudado enquanto um processo, sendo assim
dinamico e livre de critérios pré-concebidos de normalidade. Enquanto a pesquisa quantitativa
apreende a percepcao global do processo, testando relacdes e estabelecendo contiguidades, a
anélise qualitativa explora possibilidades e vivéncias experienciadas pelos participantes a
partir de sua propria percepgéo e relato, evitando critérios normativos impostos a priori e a
dependéncia de medidas padronizadas (Phipps, 2005; Woodgate, 2000b). Ressalta-se, assim,
que a combinagdo de metodologias, a partir de analises quantitativas e qualitativas inter-
relacionadas, tem proporcionado a obtencdo de dados complementares sobre processos
psicoldgicos de pais de criancas e adolescentes em tratamento onco-hematoldgico.

Outro aspecto importante da literatura sobre o impacto do tratamento para os pais
relaciona-se a obtencdo de resultados contraditorios. Algumas raz@es pelas quais os resultados
tém sido inconsistentes incluem diferentes, confusas e inexatas defini¢des operacionais acerca
do processo psicolégico investigado, amostras heterogéneas (distintos diagndsticos,
prognosticos e regimes terapéuticos de duracéo e intensidade diferentes, desiguais estagios do

tratamento a época do estudo, faixa etaria pediatrica extensa, diferentes aspectos
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socioculturais), fatores metodoldgicos (amostra reduzida, instrumentos inapropriados para
mensurar 0s construtos propostos, analise indiferenciada da resposta de maes e pais - que
podem ser distintas em virtude da expressividade emocional derivada de papéis sociais de
género), dificuldades em acessar problemas especificos do tratamento e diversidade de modos
de avaliar o processo estudado (Grootenhuis & Last, 1997; Pai & cols., 2007; Vrijmoet-
Wiersma & cols., 2008; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002).

Considerando que muitas familias lidam com os estressores de forma extremamente
eficaz, sdo também necessarias pesquisas que focalizem ndo apenas os desafios disruptivos ao
ciclo de vida familiar, mas principalmente os elementos favoraveis utilizados para se adaptar
de forma satisfatoria ao tratamento (Bjork & cols., 2005; Chesler & Barbarin, 1984; James &
cols., 2002; Kylmé& & Juvakka, 2007; Rocha-Garcia & cols., 2002). Novamente, diferencas
socioculturais e no tipo de terapéutica podem responder por vantagens de alguns pais na
adaptacgdo ao contexto estressante do tratamento.

Grande parte das pesquisas na area analisa 0s processos vivenciados pelos cuidadores
num episddio de cancer pediatrico sob um modelo explicativo de psicopatologia (Clarke &
Fletcher, 2004; Young, Dixon-Woods & Heney, 2002; Young, Dixon-Woods, Findlay &
Heney, 2002), tornando necessaria a observacdo cuidadosa para ndo atribuir pardmetros
desnecessariamente patolégicos a mobilizacdo de recursos familiares e respostas naturais ao
estresse (Alencar & cols., 2007; Beltrdo & cols., 2007; Clarke-Steffen, 1997; Enskér & cols.,
1997a; Lopes, 2001; Palmer & cols.,, 2000; Steffen & Castoldi, 2006; Valle, 1997).
Grootenhuis e Last (1997) destacam que a familia precisa lidar com uma situacdo anormal e 0s
instrumentos psicométricos podem falhar em avaliar problemas especificos e situacionais,
levando a estigmatizagdo de determinadas respostas e patologizacdo de sintomas.

Muito tem sido estudado sobre a adaptacdo familiar ao tratamento e sintomas
psicopatoldgicos, com utilizacdo de grupos controle e amostras normativas, mas muito pouco
tem sido investigado a respeito de como pais e mées vivenciam pessoalmente o tratamento e,
principalmente, como enfrentam o processo. As abordagens tradicionais investigam o qudo
adequadamente os pais se adaptam a doenca e ignoram caracteristicas individuais, contextuais,
sociais e politicas que caracterizam o contexto global no qual a crianca se insere (Young,
Dixon-Woods & Heney, 2002).
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Ao identificar o papel do cuidador como central no tratamento pediatrico, torna-se
fundamental compreender as implicacGes de tal funcdo na construgdo social da infancia ainda
vulneravel, dependente e passiva. Essa construcdo cultural atribui expectativas de eficacia e
adequacdo ao papel de cuidador, indicadas por um estado dicotdmico entre bom-ruim ou
adequado-inadequado, que contribuem para a investigacdo do impacto psicossocial do cancer
na infancia com a busca por sintomas psicopatoldgicos comparados a padrdes normativos. Na
realidade, a condi¢do de cuidador do paciente pediatrico é uma relacdo dindmica, contextual e
processual relacionada ao processo de desenvolvimento vivenciado pela crianca, pelos pais e
pela familia e, portanto, a compreensao do episddio de cancer pediatrico deve contemplar o
modo como os pais enfrentam o tratamento e mudancas na forma de perceber e lidar com os
desafios, mais do que o levantamento de sintomas e comparacdo destes com padrdes
normativos. As explicacdes individualizadas ao impacto do tratamento do céncer podem
limitar as fontes de dificuldades como inerentes aos proprios pais, negligenciando forgas
sociais, culturais e micropoliticas que tém um impacto crucial no modo de cuidado a crianga
com cancer e ignorando as experiéncias de cuidado enquanto um processo (Young, Dixon-
Woods & Heney, 2002).

Considerando que o cancer afeta a familia como um todo e influencia outros
subsistemas conectados a crianca ou adolescente e seus familiares, & necessaria uma
compreensdo global e sistémica do fenbmeno e também a investigacdo de como ocorre 0
episodio de céancer para cada membro da familia, analisando cada percepcdo e formas de
enfrentamento individuais, para entdo constituir elementos inter-relacionados que permitirdo o
entendimento do fendmeno (Bergstrasser, 2007). Além de descrever sobrecargas de cuidados e
alteracdes familiares, é fundamental entender de que forma os pais percebem e lidam com tais
condicOes, destacando-se a relevancia de estudos sobre o enfrentamento em contexto de
tratamento onco-hematolégico pediétrico.
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Enfrentamento: conceito e formas de avaliagdo

2.4.1) Definicdo e caracterizacdo

Em linguagem cotidiana, o termo genérico “enfrentar” significa confrontar, deparar-se
com uma situacdo, adaptar-se a uma condigéo aversiva. De fato, experiéncias que podem ser
percebidas como estressantes (tais como o inicio da experiéncia escolar, o diagndstico de uma
doenca cronica, a perda de um familiar, entre outras) exigem adaptacdes individuais e/ou
coletivas (Cerqueira, 2000).

De acordo com Lazarus e Folkman (1984), o conceito cientifico de enfrentamento foi
gerado a partir de dois modelos tedricos principais: (a) a tradicdo da experimentacdo animal e
(b) a psicologia psicanalitica do ego. No modelo animal, o enfrentamento é caracterizado pelas
respostas do individuo para exercer algum controle sobre condi¢fes ambientais aversivas,
sendo monitorado a partir das modificacbes fisiologicas hormonais que evoca frente a
condicdo (Lazarus & Folkman, 1984; Munet-Vilard, 1984). Na concepg¢do derivada da
psicologia psicanalitica do ego, o enfrentamento é caracterizado pelos pensamentos e atos
flexiveis que evitam o desenvolvimento da angUstia e manejam o estresse, que se expressam
por meio de mecanismos de defesa (negacéo, isolamento afetivo, racionalizagéo, entre outros)
hierarquicamente organizados (Cerqueira, 2000; Lazarus & Folkman, 1984). Nesses dois
modelos, o enfrentamento é descrito como estatico e imutavel, na medida em que é concebido
tanto como tendéncia bioldgica (em que determinados individuos seriam mais vulneraveis a
estimulacbes de carater emocional) quanto como inerente a padrfes tipicos e rigidos de
personalidade, derivados de estilos defensivos inconscientes e psicopatologicos, designados
como mais ou menos primitivos ou adaptativos (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998;
Costa Junior, 2001b; Gimenes, 1997; Lazarus, 1966; Lazarus & Folkman, 1984; White, 1974).

Estudos aprofundados sobre a reacdo ao estresse contribuiram para o surgimento de
novas concepcdes sobre o enfrentamento. Selye (1982) destacou que hd uma variedade de
situacdes capazes de produzir estresse e, portanto, de exigir estratégias de enfrentamento, entre
condic@es prejudiciais (dor, medo, esforgo) e também benéficas (sucesso inesperado, desafios,
promocao no emprego). Segundo o autor, define-se estresse como um resultado inespecifico,
comumente vivenciado, de qualquer demanda que seja caracterizada como sobrecarga aos

recursos mentais, fisicos, somaticos ou psicolégicos. A administracdo dessas demandas
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caracteriza os comportamentos de enfrentamento. Sendo um fenémeno universal que se
apresenta tanto a humanos quanto a outros animais, o0 estresse tem cruciais influéncias no
comportamento, a partir da interagdo organismo - ambiente (Lazarus, 1966).

Em oposicdo a concepcdo de enfrentamento como traco de personalidade, padrdo
estavel ou estilo, temos a concepcao baseada no modelo interativo de estresse. Traducao para a
lingua portuguesa do termo inglés “coping”, o enfrentamento € definido por Lazarus e
Folkman (1984, pag. 141) como “esforcos cognitivos e comportamentais em constante
mudanca, com objetivo de manejar (minimizar, evitar ou tolerar) demandas especificas
internas e/ou externas que sdo avaliadas como sobrecarga ou excedendo 0S recursos
pessoais”. A avaliacdo de situagdes como sobrecarga indica necessariamente dois pontos
fundamentais: a necessidade de estratégias para lidar com tal estressor e a presenca de
manifestacbes de ansiedade, considerando que a avaliagcdo sobre as condi¢bes em que o
individuo se encontra é antecipatdria e envolve expectativas (Lazarus, 1966).

O termo enfrentamento ndo se refere apenas aos comportamentos percebidos como
ameacadores, mas também aqueles avaliados como potencialmente benéficos. Nesta
concep¢ao, o enfrentamento é caracterizado como um processo adaptativo e, portanto, fatores
do ambiente que caracterizam contingéncias para emissdo ou evocacdo de respostas
especificas podem ser modificados. Tais modificacbes ocorrem a partir de alteracdes na
configuragdo do estimulo (a intervengdo de uma equipe de salude, por exemplo) que alteram
probabilidades de ocorréncia de determinados comportamentos, concepgdo extremamente
relevante a psico-oncologia (Costa Junior, 2001b).

Neste modelo, Folkman e Lazarus (1985) apontam alguns elementos fundamentais: (a)
0 encontro com o(s) evento(s) estressor(es) ndo é imediato e estatico, mas sim um processo de
interacdo, relacional, multifacetado, especifico as demandas e que ocorre ao longo do tempo;
(b) as estratégias de enfrentamento podem ser aprendidas, modeladas, descartadas e envolvem
0 que o individuo efetivamente faz, ndo o que usualmente poderia fazer. Além disso, as
diferencas individuais nas avaliacdes sobre a situacdo refletem histérias de reforcamento
distintas, valorizando diferencas individuais e enfatizando resultados adaptativos em
detrimento de concepgdes patoldgicas ou psicopatologicas (Folkman, Lazarus, Dunkel-
Schetter, DeLonguis & Gruen, 1986).
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O modelo ressalta, ainda, a mobilizacdo voluntaria de esforcos, com comportamentos
intencionais para 0 manejo do estresse, envolvendo avaliagdes continuas da situagdo e
diferenciando as estratégias de enfrentamento das respostas autométicas ou espontaneas ao
estresse (Antoniazzi & cols., 1998; Lazarus & Folkman, 1984), geralmente de curta duracao
ou pouco eficientes ao longo do tempo.

Outro aspecto relevante refere-se ao enfrentamento como conjunto de estratégias para
lidar com exigéncias que sdo avaliadas como sobrecarga. Em outras palavras, mais importante
do que o evento estressor em si € a vulnerabilidade do organismo a ele, ou seja, o julgamento
que o individuo faz dessa condi¢do a partir de avaliacBes cognitivas (Folkman, Lazarus,
Dunkel-Schetter, DeLonguis & Gruen, 1986; Lazarus & Folkman, 1984).

Avaliagdes cognitivas e enfrentamento

A avaliacdo cognitiva que o individuo faz da situacdo (ou seja, 0 processo de
categorizar um encontro com o estimulo e seus desdobramentos) é influenciada por diversos
fatores: histéria de reforcamento, natureza do evento, demandas especificas impostas
socialmente, limitacOes individuais, disponibilidade de recursos, valores e crencas, topografia
e configuragbes do estimulo estressor, elementos contextuais, habilidades sociais, apoio
disponivel, recursos materiais e disposicGes culturais (Cerqueira, 2000; Folkman & Lazarus,
1980; Folkman & Lazarus, 1985; Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLonguis & Gruen,
1986; Gimenes, 1997; Lazarus, 1966; Lazarus & Folkman, 1984; Munet-Vilard, 1984; Savoia
1999). Didaticamente, a avaliacdo cognitiva divide-se em priméria e secundaria.

A avaliagdo primaria corresponde ao julgamento do evento como: (a) irrelevante (o
encontro com as contingéncias ndo mostra implicaces para o bem-estar do individuo); (b)
benéfico (o resultado do encontro preserva ou promove o0 bem-estar); ou (c) estressor, que
pode caracterizar-se como perda-dano (em que o0 prejuizo ja ocorreu ou esta acontecendo),
ameaca (quando o prejuizo ou dano ainda ndo aconteceu, mas é antecipado) e/ou desafio
(quando se refere a uma oportunidade potencial de ganho ou beneficio que demanda esforco),
categorias de avaliacdo que ndo sdo mutuamente excludentes (Folkman, 1984; Folkman &
Lazarus, 1980; Folkman & Lazarus, 1985; Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLonguis &
Gruen, 1986; Lazarus, 1966; Lazarus & Folkman, 1984).
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Na avaliacdo secundéria, recursos pessoais sao mobilizados para a ac¢éo: o individuo
estima o que pode efetivamente ser feito, em termos de estratégias de enfrentamento, frente as
caracteristicas do encontro e recursos disponiveis. Constantes reavaliagdes sdo também
realizadas, a partir de novas informacgdes do ambiente, para verificar necessidades de ajustes e
mudancas comportamentais (Folkman, 1984; Folkman & Lazarus, 1980; Folkman & Lazarus,
1985; Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLonguis & Gruen, 1986; Lazarus, 1966; Lazarus
& Folkman, 1984).

Cabe ressaltar que tais nomenclaturas (primaria e secundaria) talvez ndo sejam
adequadas, pois implicam uma idéia incoerente de relevancia ou temporalidade; os dois
processos se combinam, se sobrepdem mutuamente e sdo interdependentes (Folkman, 1984;
Folkman & Lazarus, 1985; Lazarus, 1966; Lazarus & Folkman, 1984).

Categorias de estratégias de enfrentamento

Inimeras formas podem ser adotadas para definir operacionalmente as estratégias de
enfrentamento e classificar os comportamentos em categorias, de acordo com objetivos do
estudo e fundamentacéo teorico-filosofica. As diversas categorias de estratégia ndo devem ser
excludentes entre si e devem ser utilizadas de forma combinada e complementar (Gimenes,
1997; Lazarus & Folkman, 1984).

Inicialmente, duas categorias funcionais de enfrentamento foram evidenciadas por
Lazarus e Folkman, a partir de andlises fatoriais: (a) estratégias com focaliza¢do na alteracdo
do problema (ocorrem mais frequentemente quando as condi¢cBes ambientais podem ser
modificadas, a partir de acOes diretas ao problema, busca de informacdes, negociagoes,
redefinicdo do problema, entre outros); e (b) estratégias focalizadas na emogdo (envolvem
esquiva, distanciamento, comparagfes a outras situacdes, uso de substancias como tabaco,
alcool e drogas psicotropicas, distracdo e desvio de atencdo), utilizadas com mais frequéncia
quando ndo ha ou encontra-se reduzida a possibilidade de modificacdo das condigdes
ambientais e o individuo procura regular respostas emocionais, com estratégias dirigidas a um
nivel soméatico de tensdo (Folkman, 1984; Folkman & Lazarus, 1980; Folkman, Lazarus,
Dunkel-Schetter, DeLonguis & Gruen, 1986; Lazarus & Folkman, 1984).

Em uma analise sobre mais de 100 indicadores de enfrentamento referidos pela

literatura, Skinner, Edge, Altman e Sherwood (2003) identificaram cerca de 400 tipos
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diferentes de estratégias. Os autores sugerem que as distingdes mais comuns (foco no
problema ou foco na emocdo, aproximacdo ou afastamento e enfrentamento cognitivo ou
comportamental) ndo sejam utilizadas, por acolherem estratégias funcionalmente muito
distintas e de ampla magnitude.

Neste sentido, varias outras formas de categorizar estratégias de enfrentamento tém
sido relatadas: aproximacéo e esquiva, foco no problema e foco na emocdo, enfrentamento de
carater comportamental e cognitivo, enfrentamento engajado ou ndo engajado, busca de
suporte social, uso de praticas religiosas e pensamento fantasioso, enfrentamento de controle
primério (resolucdo de problemas, expressdo emocional) ou secundario (aceitacdo, distracao,
reestruturacdo cognitiva, pensamento positivo), adaptacdo a fonte de estresse e esquiva,
confronto e afastamento, autocontrole e aceitagdo de responsabilidade, categorias relativas a
autocontrole, busca de informacdes, resolucdo de problemas e reavaliagdo positiva,
comparacdo social, uso de relaxamento e meditacdo, agcdes involuntérias relativas a estudos em
psicobiologia (como mudancas hormonais e fisioldgicas), entre inimeras outras (Blount &
cols., 2007; Compas, 2006; Costa Junior 2001b; Folkman, Lazarus, Gruen & DelLonguis, 1986;
Gimenes, 1997; Grootenhuis & Last, 1997; Savoia, 1999; Seidl, Troccoli & Zannon, 2001).
VariagOes conceituais, no entanto, dificultam uma operacionalizacdo destas categorias de

modo a constituirem um corpo organizado e coerente de conhecimento.

2.4.2) Estratégias de enfrentamento adotadas por pais em contexto onco-hematoldgico
pediatrico
O termo enfrentamento tem sido utilizado em diversas disciplinas como a Sociologia e

a Biologia, respectivamente para compreensdo de como a sociedade se adapta a crises ou
como um organismo se adapta a agentes nocivos (Gimenes, 1997). O processo de
enfrentamento também tem sido objeto de estudo da psicologia social, clinica e da
personalidade, mas apenas nas decadas de 40 e 50 o termo foi introduzido em oncologia como
a investigacdo dos comportamentos do paciente frente ao diagndstico e tratamento (Antoniazzi
& cols., 1998; Costa Junior, 2003).

Segundo Kupst (1994), desde 1960 houve mais de 200 estudos psicossociais sobre
enfrentamento, ajustamento e adaptacdo de pais ao cancer na infancia, estruturados segundo

modelos tedricos de fracasso e perda (focalizados em estagios de luto e morte da crianga),
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Modelo Interativo do Estresse, modelos cognitivo-comportamentais (uso de intervencoes
dirigidas a mudar o esquema de reforcamento a comportamentos inapropriados no contexto de
tratamento) e modelo social — ecoldgico (que enfatiza a interacdo entre a crianca e 0s VAarios

sistemas sociais).

A literatura internacional

Na literatura internacional, diversas metodologias tém sido utilizadas para investigar
estratégias de enfrentamento em pais de criangas e adolescentes em tratamento onco-
hematoldgico. Uma parte dos estudos focaliza, prioritariamente, a investigacdo das estratégias
relatadas pelos pais, enquanto outros trabalhos focalizam certos processos psicologicos
envolvidos na manifestacéo de estratégias de enfrentamento.

Entre os estudos que descrevem as estratégias mais adotadas pelos cuidadores, diversas
categorias tém sido utilizadas e varios comportamentos tém sido associados a resultados
adaptativos e ndo-adaptativos. O trabalho de Munet-Vilar6 (1984), por exemplo, classificou 14
estratégias encontradas em seu estudo, adotadas por cuidadores: expressdo de necessidades e
sentimentos (88%), cumprimento de recomendacdes médicas (20%), busca de préaticas
religiosas (21%), busca de informagdes sobre o tratamento (20%), mobilizacdo de rede de
suporte social (17%), mudancas no estilo de vida (13%), redefinicdo cognitiva (8%),
socializacdo (7%), aceitacdo da doenca (4%), pratica de atividades fisicas (4%) e
conformidade com a situacéao (3%).

Goldbeck (1998) verificou, a partir de questionarios, que 0s pais mencionaram maior
prevaléncia no uso de estratégias de enfrentamento focalizadas no problema (por exemplo,
busca de informagdes sobre a doenga e o tratamento), em combinag¢do com préticas religiosas.
Individuos que adotaram minimizacdo de atitudes frente ao tratamento apresentavam, também,
baixa coesao familiar, indices mais elevados de depressao e de pensamento fantasioso, maior
irritabilidade e menos manifestacdes de otimismo.

J& Steele e cols. (2003) investigaram as mudancas nas estratégias de enfrentamento
entre maes de criancas em tratamento. Os dados coletados por meio de inventarios foram
aplicados em trés momentos diferentes do tratamento e os resultados apontaram que as

estratégias mais adotadas pelas maes ao longo de todo o estudo foram o controle em relagéo ao
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tratamento (medicagdo, preparo para procedimentos medicos) e a continua vigilancia do
tratamento e do estado de satde da crianca.

No estudo de James e cols. (2002), os pais relataram que o conhecimento sobre o
estado de salde da crianca, a busca por informacgdes e o suporte emocional de familiares e
amigos foram as estratégias mais priorizadas para lidar com o tratamento. J& o trabalho de
Enskér e cols. (1997a) destaca o uso de estrategias como pensar positivamente, comparar a
situacOes piores, planejar objetivos e metas e procurar suporte social de amigos e familiares.

Rodrigues e cols. (2000) compararam pais de criancas em tratamento e pais de criangas
ja fora de tratamento. Os relatos dos pais foram categorizados em oito dimensdes:
envolvimento ativo com o cumprimento de recomendaces médicas, busca de informacGes,
demonstracdo de confianca nos outros, redefinicdo cognitiva do problema, uso de distracéo,
resignacdo e isolamento social. Freqliéncias de comportamentos relativos a redefinigdo
cognitiva e demonstragdo de confianga nos outros foram estatisticamente mais elevadas em
pais de criancas recuperadas. Os relatos de cuidadores durante tratamento revelaram que as
estratégias destacadas como mais eficientes referiram-se & demonstracdo de confianga nos
membros da equipe de salde, busca por suporte social, envolvimento ativo no tratamento (por
exemplo, uso de distracdo para a crian¢a durante procedimentos médicos) e busca de
informac@es sobre a doencga e tratamento.

No estudo de Felder-Puig, Gallo, Waldenmair, Gadner e Topf (2004), as estratégias
relatadas pelos pais como mais eficazes ou benéficas incluiram comunicar-se sobre a doenga e
expressar vivéncias, buscar suporte social e informacdo, manter o equilibrio emocional e
autocontrole e manter-se otimista. Estratégias referidas como ineficazes ou prejudiciais
caracterizaram-se como atitudes passivas e resignadas, isolamento social ou falta de
habilidades sociais de comunicacgéo e repressdo de emogoes.

Tarr e Pickler (1999), em estudo com familias de criancas com leucemia, apontaram
que aquelas tentam viver a vida do modo mais normal possivel, aceitando que a vida néo é
mais a mesma e compreendendo o que deve ser feito no tratamento. As estratégias utilizadas
pela familia para lidar com o contexto incluiram uso de humor, episddios de choro, assistir a
filmes, conversar, ler literatura em cancer e usar antidepressivos.

O trabalho de Norberg e cols. (2005) teve como objetivo comparar as estratégias de

enfrentamento em pais de criangas com cancer e pais de criangas sem doencas cronicas, a
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partir de sete tipos de comportamentos: foco ativo no problema (organizacdo da rotina,
cumprimento de recomendag6es médicas), padrdo de reacdo paliativa (relaxamento, distracéo),
comportamentos de esquiva e fuga em relagdo ao tratamento, busca de suporte social, padrdes
de pensamentos fantasiosos e isolamento social, expressao de emogdes ou protesto e ainda uso
de redefinicdo cognitiva (comparar a situacfes piores). Ndo foram encontradas diferencas
significativas entre o uso de estratégias de enfrentamento entre pais de criangas com cancer e 0
grupo referencial nem em relacdo a tipos de diagndstico ou etapas do tratamento. Entre pais de
criangas com cancer, o uso mais frequente de estratégias focalizadas no problema e menor uso
de reacBes de esquiva foram associados a menores niveis de ansiedade e depressdo. Além
disso, no mesmo grupo, reaclGes paliativas estiveram positivamente relacionadas a
manifestacOes de ansiedade.

Patistea (2005) investigou as estratégias de enfrentamento relatadas como eficazes
pelos pais de criangas com leucemia. As estratégias mais Uteis foram destacadas como aquelas
que mantém a coesdo familiar e uma visdo otimista das condicfes. Neste estudo, foram
considerados trés conjuntos de estratégias: (a) padrdo 1 (integracdo familiar, cooperacgdo e
otimismo); (b) padrdo 2 (busca por suporte social, investimento em auto estima e estabilidade);
e (c) padrdo 3 (comunicacdo com equipe de saude e monitoramento do paciente). As
estratégias do padrdo 1 foram relatadas como mais Uteis, seguidas pelos padrbes 2 e 3. Além
disso, crencas de que a crianca recebia o melhor tratamento possivel e pensamentos positivos
foram bastante referidas e 83% dos pais enfatizaram a importancia da fé.

O estudo de Eiser e cols. (1995) investigou as estratégias de enfrentamento a partir de
um inventario que categoriza as respostas em quatro dimensdes: autonomia (proteger-se),
cuidados médicos (confianca na equipe médica e obediéncia as recomendagdes), suporte social
e informacédo (aprender de outros em situacdo similar) e suporte familiar (manter a coesédo
familiar). Ndo houve diferenca entre pais e mées nas pontuacdes e ambos priorizaram
autonomia, seguida de suporte familiar, cuidados médicos e, com escores relativamente mais
baixos, suporte social e informacdo. Também foi comumente relatada a atribui¢do de culpa a
si mesmos, em especial para mées.

A partir de entrevistas de acompanhamento, Clarke-Steffen (1997) investigou as
estratégias utilizadas por familiares de criangas para lidar com o tratamento. O processo

central no qual as familias se engajaram foi reconstruir a realidade, reorganizar papéis, avaliar
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e mudar prioridades, modificar planejamentos, atribuir significado & doenca e manejar o
regime terapéutico.

Em estudo de revisdo, Klassen e cols. (2007) destacaram estratégias importantes no
enfrentamento das demandas em contexto onco-hematoldgico pediatrico, destacando-se a
coesdo familiar, a obtencdo de suporte social e a auto-administracdo do estresse. Uma baixa
coesdo familiar e percepcdo de pouco suporte social, bem como a insatisfagdo com tal apoio,
foram associadas a maiores perturbacfes psicoldgicas dos pais. Além disso, o distress
psicologico também esteve associado ao uso mais freqiiente de estratégias focalizadas na
emocao, uso menos freqliente de estratégias focalizadas no problema, uso de estratégias menos
engajadas e menor variedade de estratégias utilizadas.

No estudo qualitativo grego de Patistea e cols. (2000) com pais de criancas
diagnosticadas com leucemia, foi observado que os recursos apontados como mais Uteis para
lidar com o tratamento incluiram uso de otimismo e esperanga, pensamento positivo, suporte
social, religiosidade e suporte marital. Além disso, os pais relataram a necessidade de grande
esforco intelectual para administrar a quantidade de informac6es sobre a doenca e de novos
padroes de rotina familiar. Os autores destacaram, ainda, que trés fontes de suporte
apareceram como as mais significativas: apoio do cdnjuge, da equipe de saude e de pais de
outras criangas em tratamento onco-hematologico.

Holm e cols. (2003) investigaram o modo como 0s pais participam dos cuidados
médicos a seus filhos, destacando como estratégias eficientes a preparacdo do paciente para
exposicdo a procedimentos medicos invasivos, explicagdes a crianga sobre sua condigdo de
salde, negociacdo com a equipe de enfermagem quanto as melhores formas e momentos para
execucdo de procedimentos médicos, além de busca por informacdes sobre a doenca e o
tratamento.

O estudo de Trask e cols. (2003) com pais de adolescentes em tratamento de cancer
apontou uma preferéncia por estratégias de enfrentamento baseadas em esforcos ativos e
relacionados aos cuidados com o tratamento, em detrimento de respostas de esquiva ou fuga.
N&o foram encontradas diferencas significativas nas estratégias utilizadas pelos pais em
funcdo da fase de tratamento, tempo decorrido desde diagndstico e tipo de patologia.
Observou-se uma correlacdo significativa entre 0s poucos pais que adotaram estratégias de

esquiva ou fuga (referidas pelos autores como mal-adaptativas) e estratégias similares
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adotadas pelos filhos. O uso de estratégias como pensamento fantasioso e autocritica, por parte
dos pais, esteve positivamente associado & ocorréncia de transtornos psicolégicos, tais como
ansiedade e depressao.

Hoekstra-Weebers e cols. (1998), bem como Sloper (2000), investigaram as estratégias
adotadas por pais de criancas ao longo do primeiro ano de tratamento de cancer. Os resultados
indicaram uma diminui¢do do uso de estratégias focalizadas no problema, coerente com a
melhora da condicdo clinica da crianca e uma associagdo de estratégias focalizadas na emocao
com a manifestacdo de perturbagdes psicoldgicas de ansiedade e medo. Sloper destaca, ainda,
algumas diferencas entre estratégias preferencialmente adotadas por mées e pais: atribuindo
relacdo funcional aos papéis culturais de género, a autora enfatiza que os pais tendem a
expressar menos emogdes. Outros autores, no entanto, ndo apontam resultados téo claramente
diferenciados entre pais e mées (McGrath & cols., 2005; Patistea, 2000; Svavarsdottir, 2005b).

Elkin e cols. (2007) investigaram a relacdo entre o enfrentamento baseado em praticas
religiosas e niveis de comportamentos indicadores de depressdo. Maes com niveis elevados de
sintomas depressivos relataram menores niveis de apego a crengas e praticas religiosas. As
maes com altos escores em crencas religiosas obtiveram pontuacdes baixas e minimas em
indicadores de depressdo. Todas as maes referiram aumento na pratica de comportamentos
religiosos. A relacdo inversa entre crencas religiosas e sintomatologia depressiva sugere uma
importante associacdo entre perturbacdes psicoldgicas e praticas religiosas como estratégia de
enfrentamento.

Ja Steele e cols. (2003) destacam que as mées tendem a referir, mais freqlientemente
que os pais, que entre os comportamentos mais eficientes para lidar com o tratamento da
crianca estdo a continua vigilancia sobre o estado de salde da crianca e sobre os eventos do
tratamento (administracdo de medicacdo e preparo para procedimentos médicos).

O estudo de Greening e Stoppelbein (2007) investigou as estratégias de enfrentamento
adotadas pelos pais, a partir de seis fatores: (a) afeto negativo e auto-culpabilizacdo
(estrategias de regulacdo emocional dirigidas a expressdo de emogdes); (b) busca por suporte
social ou conselhos (estratégias de regulagdo emocional); (c) enfrentamento ativo
(comportamentos focalizados no problema, como monitoramento de cuidados); (d)
enfrentamento religioso/otimismo (estratégia de avaliacdo do problema); (e) esquiva

(estratégias caracteristicas de esquiva e distanciamento); e (f) uso de substancias psicotrépicas
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(categorizada como estratégias de esquiva). Os resultados apontaram que 0s sintomas
diminuiram em funcdo do uso de avaliacdo do problema e busca por suporte social, mas
aumentaram em funcao do uso de substancias psicotropicas e presenca de auto-culpabilizacéo.
Perturbacgdes psicologicas relativas a depressao, ansiedade e estresse pds-traumatico estiveram
positivamente associadas com afeto negativo e auto-culpabilizacdo, além do consumo de
substancias psicotropicas. Suporte social, enfrentamento religioso/otimismo e estratégias
focalizadas no problema estiveram positivamente relacionados entre si. Auto-culpabilizacdo e
expressdo de afeto negativo estiveram relacionados a sintomas de ansiedade. Os riscos de
sintomas de depressao, estresse pds-traumatico e ansiedade aumentaram em fungdo da adogéo
de enfrentamento de cunho emocional (auto-culpabiliza¢do) e o risco de ansiedade decresceu
em funcdo do uso de préticas religiosas e otimismo.

Estudos com populacbes orientais apontam as estratégias mais adotadas por pais de
criangas em tratamento de céncer: buscar informacdo e suporte emocional, garantir o
cumprimento das recomendacfes médicas, usar estratégias de negacdo, aumentar praticas
espiritualistas, utilizar praticas focalizadas no problema e recorrer a terapias complementares,
expressar emocOes, pensar positivamente, aceitar a condicdo de tratamento, monitorar
continuamente o paciente e utilizar crescente capacidade de autocontrole (Han, 2003; Lou,
2006; Ow, 2003; Wills, 1999; Wong & Chan, 2006).

Yeh (2003), em estudo com pais chineses, apontou padrdes de enfrentamento em
resposta & doenca baseados em cinco componentes distintos: (a) confrontar a realidade
(esforco diante do estado clinico, culpabilizacdo e busca por causalidade); (b) administrar
demandas do tratamento (a¢Oes praticas relativas a cuidados com a crianga, autocontrole e
comportamento otimista, aprendizagem de informacgdes sobre a doenca e procedimentos
médicos); (c) mudancas cognitivo-afetivas (alteracBes entre percepcdes de seguranga e
incerteza, relacionadas em grande parte a imprevisibilidade inerente ao tratamento); (d)
reconhecimento e avaliacdo da situacdo (procurar causas para a doenca, avaliar o impacto do
tratamento sobre a vida familiar, buscar crencas espiritualistas e atribuir a enfermidade ao
destino da crianca); e (e) ajustamento apropriado (lidar com a vida do modo mais natural
possivel). Neste estudo, a condi¢do clinica da crianga revelou um papel fundamental no
processo de enfrentamento: para os pais cujos filhos foram tratados com sucesso e com poucas

intercorréncias durante o tratamento, os componentes do enfrentamento seguiram um padrao
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sequencial. Entretanto, para pais de criangas com maiores intercorréncias durante o tratamento,
respostas emocionais foram mais freqiientes e as estratégias de enfrentamento ndo seguiram
uma seqiiéncia comum.

Pesquisas comparativas entre familias caucasianas e chinesas revelam diferencas
importantes entre as estratégias de enfrentamento adotadas pelos dois grupos. Entre familias
norte-americanas, foi enfatizado o cuidado emocional e suporte social, negociacdo com a
equipe de saude em prol da crianga, busca por grupos de ajuda e psicoterapia, preparacdo
psicologica do filho para exposi¢do a procedimentos médicos, expressao verbal de emogdes e
focalizacdo na situacdo presente. Familias chinesas, por outro lado, destacaram o uso de
cuidados complementares (ervas medicinais e terapias decorrentes da medicina tradicional
chinesa), menor busca por suporte social, maior demonstracdo de autocontrole, monitoramento
continuo do paciente e uso de praticas espiritualistas (Leavitt & cols., 1999; Martinson & cols.,
1999).

A literatura nacional

Mais recentemente, a literatura nacional tem apresentado alguns estudos que
investigam as estratégias de enfrentamento adotadas por pais de criancas em tratamento de
patologias onco-hematoldgicas, embora pouco tenha sido sistematizado sobre este tema entre
0s pesquisadores brasileiros (Arruda, 2002).

O estudo de Herman (2007) teve como objetivo descrever as praticas parentais e
estratégias de enfrentamento utilizadas por oito cuidadores de criangas com cancer que
participaram de um programa educativo cognitivo-comportamental, comparados a um grupo
controle. Para tanto, foi utilizada a Escala Modos de Enfrentamento de Problemas — EMEP
(Seidl & cols., 2001), instrumento que categoriza as estratégias em quatro fatores: (1)
focalizacdo no problema; (2) focalizacdo na emocdo; (3) praticas religiosas e pensamento
fantasioso; e (4) busca por suporte social. A EMEP é respondida em escala de cinco pontos e
fornece médias, entre zero e cinco, para cada fator.

A Tabela 04, a seguir, mostra as medias de cada fator, para o grupo experimental, ao

longo do estudo:
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Tabela 04 - Médias do grupo experimental, obtidas no estudo de Herman (2007).

Fator

Pré-intervencdo

Pés-intervencéo

Fator 1 — focalizagdo no problema

3,42

3,9

Fator 2 — focalizagdo na emocéo 1,95 1,55
Fator 3 - praticas religiosas e pensamento | 3,85 3,71
fantasioso

Fator 4 — busca por suporte social 3,45 3,65

Fonte: Herman (2007).

Os resultados apontam um aumento nas estratégias focalizadas no problema e busca
por suporte social. De modo geral, em todas as etapas as estratégias priorizadas pelos pais
concentraram-se em estratégias focalizadas no problema, busca de suporte social e uso de
praticas religiosas.

As médias obtidas no grupo controle, em etapas correlacionadas a intervengéo, sao

mostradas na Tabela 05, a seguir:

Tabela 05 - Médias do grupo controle, obtidas no estudo de Herman (2007).

Fator

Pré-intervencéo

Pés-intervencéo

Fator 1 — focalizacdo no problema

4,55

3,9

Fator 2 — focalizagéo na emogéo 2,07 2,00
Fator 3 — praticas religiosas e pensamento | 4,00 3,92
fantasioso

Fator 4 — busca por suporte social 3,85 3,85

Fonte: Herman (2007).

A autora destaca que, no grupo experimental, as estratégias de enfrentamento mais
referidas na fase de pre-intervencdo foram as praticas religiosas e, na fase de pos-intervencao,
destacaram-se as estratégias focalizadas no problema. Na fase de pos-intervencdo, o grupo
experimental também apresentou aumento pela busca de suporte social e reducdo da adogao de
estratégias focadas em emocdo e religiosidade. Para o grupo controle, na fase pos-intervencao,
manteve-se a busca por suporte social e observou-se reducdo de estratégias focalizadas no
problema e em praticas religiosas.

O estudo de Beltrdo e cols. (2007) investigou as estratégias de enfrentamento de mées
imediatamente ap0s a comunicagdo do diagnostico. As estratégias relatadas pelas mées
incluiram a busca de informacdes, formacdo de rede de apoio social (a partir da familia,

equipe de saude, outras maes acompanhantes e amigos) e apego a crengas religiosas. Um
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elemento significativamente mencionado pelas participantes foi a crescente aproximacao entre
0s pais, mesmo quando j& existiam transtornos conjugais pré-diagnéstico. Outro recurso social
amplamente relatado foi a obtencdo de apoio de outras méaes, proporcionando maior
convivéncia e compartilhamento de experiéncias entre pessoas expostas a contingéncias
semelhantes. O suporte da equipe de satde também foi relatado como ponto de apoio essencial
relativo ao enfrentamento dos efeitos colaterais do tratamento.

R.A. Fernandes, A.R.R. Santos e M.C.0.S. Miyazaki (comunicagdo pessoal sobre
estudo realizado em 2006, 13 de fevereiro de 2008) investigaram o uso de estratégias de
enfrentamento adotadas por 22 pais de criancas até 12 anos, com diversos tipos de diagndstico
onco-hematolodgico, utilizando a Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP),
descrita anteriormente. Os resultados mostram que as estratégias mais utilizadas pelos pais
concentraram-se em préticas religiosas (M=4,2), estratégias focalizadas na resolugdo de
problemas (M=3,94) e busca por suporte social (M=3,56), seguidas por estrategias focalizadas
na emoc¢do (M=2,0). Ndo houve correlacdo entre tipo de estratégias de enfrentamento, dados

demograficos e tempo de tratamento.

2.4.3) Consideracdes sobre a pesquisa em enfrentamento

Embora muitos estudos indiquem a priori estratégias valorizadas como mais ou menos
adaptativas, nao e possivel estabelecer comportamentos adequados ou inadequados, em termos
universais, dada a especificidade contextual e a variabilidade tedrica que subsidia os diversos
conceitos de enfrentamento (Cerqueira, 2000; Folkman & Lazarus, 1980; Folkman, Lazarus,
Dunkel-Schetter, DeLonguis & Gruen, 1986; Last & Grootenhuis, 1998; Lazarus & Folkman,
1984). Destaca-se que o termo enfrentamento indica o uso de esforgos (comportamentais,
cognitivos, entre outros) para administrar demandas, independentemente de seus resultados,
indicando que ndo ha estratégias intrinsecamente adaptativas.

Comportamentos com topografias semelhantes podem exercer efeitos funcionalmente
diferentes. Por exemplo, a busca de informacGes sobre uma doenca grave pode tanto diminuir
quanto aumentar manifestacfes de ansiedade, dependendo de elementos contextuais como
crencas sobre a doenga, regras sobre responsabilidade, percepcdo de controle sobre a situacéo,
condicdo e evolucdo clinica do paciente e historia de reforcamento do individuo. Outro

exemplo refere-se ao uso da distracdo, que pode contribuir para diminuir niveis de adesdo ao
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tratamento (com o monitoramento inadequado do paciente) ou mesmo possibilitar a
colaboragdo com o tratamento, em situa¢fes de procedimentos medicos invasivos. A préatica
religiosa ou espiritualista pode relacionar-se tanto a esquiva do contato com a condicéo clinica
da crianga quanto a busca por métodos complementares ao tratamento. Portanto, somente uma
analise funcional de cada estratégia pode indicar, em cada contexto especifico, quais
comportamentos ocorreram, que variaveis controlam tais respostas e que consequéncias foram
obtidas.

Gimenes (1997) e também Monat e Lazarus (1977) ressaltam, ainda, que
comportamentos eficazes do ponto de vista fisiologico podem ser extremamente néo-
adaptativos do ponto de vista social ou psicolégico, ou seja, € necessario um critério para
avaliacdo dos resultados das estratégias de enfrentamento. Todas as estratégias possiveis
podem levar a consequéncias beneficas ou prejudiciais; logo qualquer avaliacdo sobre o
enfrentamento precisa considerar diversos niveis de analise (psicologica, fisioldgica,
socioldgica), especificidades do estressor e resultados a curto e longo prazo.

O uso intercambiavel de termos como enfrentamento, adaptacdo e ajustamento, como
se sinbnimos fossem, evidenciado em muitos estudos, também se constitui um desafio a
pesquisa. Considerando a caracterizacdo e definicdo de enfrentamento exposta nesta segéo,
parece fundamental a necessidade de se distinguir entre o processo de enfrentamento e seus
resultados praticos para individuos e grupos expostos a contingéncias estressantes
(Grootenhuis & Last, 1997; Last & Grootenhuis, 1998). O uso de enfrentamento e adaptacédo
como conceitos semelhantes decorre, em grande parte, do uso popular do termo enfrentamento
e da referéncia a modelos animais, que caracterizam a adaptacdo e o enfrentamento como
processos equivalentes; da mesma forma, a psicologia do ego equipara o enfrentamento ao
sucesso adaptativo (Gimenes, 1997; Kupst, 1994; Lazarus & Folkman, 1984). A tendéncia a
igualar o processo de enfrentamento com seus resultados gera raciocinios tautoldgicos e falhos,
indicando a urgéncia da ado¢do de defini¢cGes operacionais precisamente concebidas (Folkman
& Lazarus, 1980; Lazarus & Folkman, 1984; Lazarus, DeLonguis, Folkman & Gruen, 1985).

Destaca-se, ainda, que o ajustamento constitui um termo vasto, que descreve o
processo de acomodacdo a uma demanda ambiental ampla (escola, casamento, doencas

cronicas) e adaptagdo, termo derivado da biologia, designa o esforco individual para
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sobreviver a um contexto ambiental que impede ou prejudica o processo de desenvolvimento
individual ou coletivo (Costa Junior, 2003; Kupst, 1994).

Coyne e Racioppo (2000) também destacaram alguns elementos que poderiam
justificar resultados contraditérios de alguns estudos: (a) questdes abstratas (e distantes da
realidade) presentes em instrumentos psicologicos e roteiros de entrevistas; (b) estressores
secundarios desconsiderados; (c) contextos amplos de desenvolvimento e variaveis
intervenientes ndo apropriadamente consideradas.

Concluindo, pelo carater dindmico do enfrentamento, sdo necessarias pesquisas
longitudinais e de acompanhamento, amostras formadas por populacGes especificas expostas a
estressores comuns e uso de instrumentos validados a populacdo brasileira. Considerando a
proposicdo de Lazarus (1966) de que uma situacdo avaliada como estressora necessariamente
acarreta manifestacdes de ansiedade e exige estratégias de enfrentamento, também é relevante
investigar o processo de enfrentamento juntamente a indicadores de ansiedade, frente a um
estressor. Desta forma, destaca-se ainda a necessidade de estudos de intervengdo que
esclarecam as relagdes funcionais entre 0 ambiente de cuidados com o tratamento e 0 processo
de desenvolvimento de estratégias de enfrentamento entre pais de criancas em tratamento de
patologias onco-hematoldgicas (Antoniazzi & cols., 1998; Cerqueira, 2000; Costa Junior,
2005; Grootenhuis & Last, 1997; Patistea, 2005).
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JUSTIFICATIVAS DO ESTUDO

Cerqueira (2000) e também Grootenhuis e Last (1997) j& apontaram algumas criticas a
pesquisa sobre enfrentamento em psico-oncologia pediatrica: (a) faltam definigcdes
operacionais sobre o processo investigado; (b) ha recorrente inclusdo nas amostras de
diagnosticos distintos e diferentes estagios do tratamento; (c) varia¢cdes na condi¢do clinica do
paciente ndo sao suficientemente consideradas; (d) ha uso de medidas, metodologias e
instrumentos inadequados, sem validacdo psicométrica satisfatoria; e (e) ndo ha especificacao
suficiente de outras varidveis (tais como metas, Compromissos e recursos pessoais) que podem
interferir sobre o processo de enfrentamento.

Considerando as caracteristicas do diagndstico e tratamento do cancer na infancia,
abordadas em capitulos prévios, é perceptivel: (a) o impacto adverso do tratamento para 0s
pais da crianca ou adolescente diagnosticado; e (b) a relevancia de se compreender mais
sistematicamente a vivéncia dos cuidadores nessas condigdes. Apesar da sobrecarga
emocional a que sdo expostos os familiares de criangcas e adolescentes em tratamento de
cancer, parte significativa da literatura nacional ainda focaliza, com grande énfase, as
implicacBes psicossociais do tratamento pediatrico sobre o proprio paciente (Arruda, 2002).
Muito pouco ja foi publicado sobre os processos psicolégicos a que os cuidadores sdo
expostos durante o tratamento de seus filhos e como enfrentam demandas e exigéncias do
tratamento.

No caso das leucemias, o semestre inicial de tratamento é critico e pode implicar em
alteracOes psicoldgicas importantes, tais como incertezas, choque ao diagndstico e alternancia
entre os estados de bem-estar e os de medo, tristeza e preocupagdes com a evolucdo da
patologia (McGrath, 2002). Além disso, 0s seis primeiros meses concentram internacdes mais
longas e terapéutica antineoplasica mais agressiva, contribuindo para alteracbes de rotina
familiar e mobilizacdo imediata de recursos dos cuidadores. O diagndstico onco-hematolégico
pediatrico e as demandas do tratamento constituem uma situagdo potencial de incerteza e
relativa incontrolabilidade de eventos, estabelecendo-se um contexto propicio a manifestagdes
de ansiedade, em que estratégias de enfrentamento sdo continuamente requeridas. Desta forma,

tornam-se imprescindiveis estudos que investiguem como os cuidadores lidam com as diversas
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contingéncias do tratamento onco-hematolégico pediatrico. A partir da percepcdo do
enfrentamento enquanto processo e considerando que os cuidadores de criancas e adolescentes
em tratamento sdo individuos em pleno processo de desenvolvimento, é essencial que se
investiguem as eventuais alteracGes na adocdo de estratégias de enfrentamento, por meio de

estudos de acompanhamento.
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OBJETIVOS DO ESTUDO

Os objetivos principais do estudo foram:

(@) ldentificar e categorizar as estratégias mais adotadas pelos cuidadores, ao longo do
primeiro semestre de tratamento;

(b) Investigar mudancas nas estratégias de enfrentamento adotadas por cuidadores
pediatricos durante os primeiros seis meses de tratamento;

(c) Investigar as manifestacbes de ansiedade, relatadas pelos cuidadores, ao longo do
primeiro semestre de tratamento e relaciona-las ao processo de enfrentamento;

(d) Analisar o impacto adverso do tratamento sobre a rotina e dindmica familiares e a
relacdo parental;

(e) Apontar as exigéncias do tratamento e aprendizagem de novos padrdes de

comportamentos referidos pelos cuidadores;

Os objetivos secundérios do estudo foram:

(@) Associar métodos qualitativos e quantitativos a partir da utilizagdo de inventarios,
escalas e entrevistas no contexto da onco-hematologia pediatrica;

(b) Investigar novos aspectos ndo contemplados nos testes existentes, propondo novas
visdes no contexto da onco-hematologia pediatrica;

(c) Suscitar relacdes e associacdes entre variaveis, formulando dados para investigacdes
posteriores;

(d) Atuar com os resultados, integrando pesquisadores e professores com os profissionais
assistentes;

(e) Formular novas sugestdes para intervencgdes clinicas, além de acfes sociais e politicas

no contexto da onco-hematologia pediétrica.
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METODO

5.1) Participantes

Entre os meses de margo a novembro de 2007, 47 cuidadores priméarios de criangas e
adolescentes recém-diagnosticados com leucemia foram identificados entre os usuérios do
Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal e convidados a participar do
estudo. Deste total, duas mées se recusaram a participar, nove pais estavam presentes ao
diagndstico de seus filhos, mas ndo acompanharam o restante do tratamento ou ndo puderam
ser posteriormente contatados, uma crianca possuia multiplos cuidadores (inviabilizando o
acompanhamento para pesquisa), um paciente havia tido seu tratamento interrompido e estava
retomando a terapéutica, uma mae ja havia recebido o diagndstico hd& um més em sua cidade
de procedéncia e trés criangas foram a dbito antes do término da pesquisa.

Desta forma, este estudo foi realizado com uma amostra de 30 cuidadores de criangas
ou adolescentes diagnosticados com subtipos de leucemia aguda (LLA ou LMA). Entre estes,
havia 23 maes, cinco pais, uma tia e uma avo (responsaveis diretos pela guarda da crianca ou
adolescente e também pelos cuidados parentais). A média de idade dos cuidadores foi 33,1
anos (DP=9,4) e a escolaridade variou entre o segundo ano do ensino fundamental e o ensino
superior completo. As Tabelas 06 e 07 apresentam, respectivamente, uma sintese dos dados
sociodemograficos e atendimento psicoterapico individual, referentes aos cuidadores, além de

dados de organizacao familiar.

Tabela 06 - Dados sociodemogréaficos dos cuidadores e dados sobre atendimento clinico

Caracteristicas dos cuidadores ao inicio do tratamento Frequéncia
Idade do cuidador
20 a 30 anos 12
31 a 40 anos 13
41 a 50 anos 2
51 a 60 anos 3
MEDIA (DP) 33,1(9,4)

Escolaridade do cuidador
Ensino fundamental até 42. Série completa
Ensino fundamental entre 42. Série e 82. Série
Ensino Médio incompleto
Ensino Médio completo
Superior incompleto
Superior completo

N~ O 010
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Atividade profissional do cuidador
Do lar
Emprego sem direitos trabalhistas
Emprego com direitos trabalhistas
Autbnomo

-
roa g

Estado civil do cuidador
Solteiro 2
Casado ou unido estavel 21
Viavo 1
Divorciado ou separado 6
Atendimento psicoterapico individual no hospital
N&o houve 23

Sim aproximadamente até trés meses desde inicio do tratamento 5
Sim aproximadamente até seis meses desde inicio do tratamento 2

Tabela 07 - Dados relativos a organizacao familiar dos cuidadores

Caracteristicas da familia ao inicio do tratamento Freqliéncia

Numero de filhos e/ou criangas sob cuidados, além do paciente
0 (apenas o paciente) 7

2 6
3 ou mais 5

Posi¢do do filho na familia
Filho dnico
Primogénito
Meio
Ultimo

N
K wo N

Renda mensal familiar*
Al: até R$ 17.403,00
A2: até R$ 7.846,00
B1: até R$ 4.461,00
B2: até R$ 2.397,00
C: até R$ 1.370,00
D: até R$ 776,00
E: até R$ 401,00
* Conforme critérios adotados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE

DWW OO

Os pacientes eram dez do sexo masculino e 16 do sexo feminino, com idades entre
nove meses e 17 anos completos. Em quatro casos, tanto o pai quanto a mée da crianca
participaram do estudo, justificando a amostra de 30 acompanhantes, cuidadores de 26
pacientes.

Os diagnosticos incluiram: Leucemia Linfoide Aguda classificacdo Alto Risco (n=16),
Leucemia Linféide Aguda classificagdo Risco Basico (n=7) e Leucemia Mieldide Aguda
(n=3); 18 pacientes eram do Distrito Federal e oito eram procedentes de outros Estados da

Federacdo. A Tabela 08 apresenta os dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes.
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Tabela 08 - Dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes

Caracteristicas do paciente ao inicio do tratamento Fregiiéncia
Procedéncia
Distrito Federal 18
Goiés 2
Minas Gerais 3
Bahia 2
Roraima 1
Faixa etéria do paciente
Menor de um ano de idade 1
1 a4 anos 13
5a9anos 4
10 a 14 anos 5
Acima de 15 anos 3
MEDIA (DP) 7,05 (5,17)
MEDIANA 4
Escolaridade do paciente
Sem escolaridade 12
Ensino fundamental até 42. Série completa 6
Ensino fundamental entre 42. Série e 82. Série 7
Ensino Médio incompleto 1
Dados clinicos dos pacientes
Diagnostico
LLA AR 16
LLARB 7
LMA 3
InternacBes devido a intercorréncias nos primeiros dois/trés meses de tratamento
Nenhuma 7
Uma vez 13
Duas vezes 6
InternacBes devido a intercorréncias entre dois/trés meses e cinco/seis meses de tratamento
Nenhuma 11
Uma vez 11
Duas vezes 2
Trés vezes 1
Quatro vezes 1
Internages em UTI nos dois/trés primeiros meses de tratamento
Sim 2
Nao 24
Paciente refratario ao tratamento nos primeiros dois/trés meses
Sim 3
Néo 23
Paciente refratario ao tratamento entre dois/trés e cinco/seis meses
Sim 2
Né&o 24
Dias decorridos entre internagdo para investigagdo e comunicagéo do diagnéstico*
Até uma semana 18
Entre 8 e 15 dias 4
Mais de 16 dias 4
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Presenca de eventos anteriores que requeriam internagdo em hospital
Sim 5
Néo 21

* Consequente a dificuldades na realizagdo dos exames diagndsticos e atrasos na entrega de material
coletado (em decorréncia de greves em o6rgdos estatais), foram verificadas tais diferencas entre dias
_decorridos entre internagdo e comunicacdo do diagnostico. |

5.2) Instrumentos

Para investigar as estratégias de enfrentamento e manifestacfes de ansiedade entre os
cuidadores, ao longo do semestre inicial de tratamento, foram utilizados os seguintes

instrumentos:

5.2.1) Escala Modos de Enfrentamento de Problemas - EMEP

Foi utilizada a verséo auto-aplicavel (Anexo 01) da Escala Modos de Enfrentamento de
Problemas — EMEP, adaptada para o portugués por Gimenes & Queiroz (1997), desenvolvida
por Seidl e cols. (2001) em seu estudo de estrutura fatorial. Neste, dois grupos de participantes
responderam ao instrumento: (a) a partir de estressores gerais diversificados e detalhados
individualmente; ou (b) considerando um estressor de saude relativo a reabilitacdo do
respondente.

A EMEP avalia estratégias de enfrentamento cognitivas e/ou comportamentais
adotadas frente a um estressor especifico. A escala é composta por 45 itens, distribuidos em

quatro fatores:

(a) Fator 1: enfrentamento focalizado no problema (alpha de Cronbach = 0,84). Estratégias
comportamentais voltadas para 0 manejo ou solu¢do do problema e estratégias cognitivas
direcionadas para reavaliacdo e significacdo positiva do estressor. Compreende 18 itens: 1, 3,
10, 14, 15, 16, 17, 19, 24, 28, 30, 32, 33, 36, 39, 40, 42 e 45.

(b) Fator 2: enfrentamento focalizado na emoc¢do (alpha de Cronbach = 0,81). Estratégias
cognitivas e comportamentais que envolvem esquiva, negacdo, pensamento irrealista e
desiderativo, expressdo de emocdes alusivas a raiva e tensao, atribuicao de culpa, afastamento
do problema e funcGes paliativas frente ao estressor. Compreende 15 itens: 2, 5, 11, 12, 13, 18,
20, 22, 23, 25, 29, 34, 35, 37 e 38.
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(c) Fator 3: enfrentamento baseado na busca de préaticas religiosas e pensamento fantasioso
(alpha de Cronbach = 0,74). Estratégias caracterizadas como comportamentos religiosos ou
ligadas a espiritualidade, bem como pensamentos fantasiosos. Compreende sete itens: 6, 8, 21,
26, 27,41 e 44,

(d) Fator 4: enfrentamento baseado na busca por suporte social (alpha de Cronbach = 0,70).
Estratégias centralizadas na procura de apoio social emocional ou instrumental e na busca por

informacdo. Compreende cinco itens: 4 (recodificado para anélise), 7, 9, 31 e 43.

A EMEP é respondida por meio de uma escala Likert de cinco pontos (1 = eu nunca
faco isso; 2 = eu faco isso um pouco; 3 = eu faco isso as vezes; 4 = eu fago isso muito; 5 = eu
faco isso sempre) e a caracterizagdo do enfrentamento ocorre a partir da comparagéo entre as
médias obtidas em cada fator. A primeira folha do instrumento corresponde a instrugdes
detalhadas para aplicagdo e, ao final da escala, hA uma questdo complementar, analitico-
discursiva e de resposta opcional, que neste estudo correspondeu a: “Vocé tem feito alguma
outra coisa para enfrentar ou lidar com o problema de sua criang¢a?”. Tal instrumento tem sido
bastante utilizado em pesquisas com cuidadores em diversos contextos pediatricos, como
Febre Reumaética e Diabetes Melitus (Arruda, 2002), HIV/Aids (Seidl, Rossi, Viana, Meneses
& Meireles, 2005) e patologias onco-hematoldgicas (R.A. Fernandes, A.R.R. Santos e
M.C.O.S. Miyazaki, comunicacdo pessoal sobre estudo realizado em 2006, 13 de fevereiro de
2008; Herman, 2007).

5.2.2) Inventério Beck de Ansiedade — BAI

O Inventario Beck de Ansiedade (do inglés Beck Anxiety Inventory — BAI,
desenvolvido por Beck, Epstein, Brown & Steer, 1988) é um instrumento auto-aplicavel
traduzido e adaptado para a populacgéo brasileira (Cunha, 2001) que possibilita a investigacdo
de niveis e intensidade de manifestacbes cognitivas e comportamentais indicadoras de
ansiedade. O inventério possui breve instrucdo de aplicacdo na propria folha de respostas e
apresenta 21 itens relacionados a comportamentos de ansiedade (Anexo 02), respondidos a
partir de quatro afirmacBes em graus de intensidade variaveis de zero a trés (0 =

absolutamente ndo; 1 = levemente, ndo me incomodou muito; 2 = moderadamente, foi muito
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desagradavel, mas pude suportar; e 3 = gravemente, dificilmente pude suportar). A soma dos
escores em cada item origina uma pontuacdo total entre 0 e 63, que é dividida em quatro
categorias de manifestacdes de ansiedade: minima (0-19), leve (11-19), moderada (20-30) e
grave (31-63). O BAI possui alta consisténcia interna (alpha de Cronbach = 0,92).

A fim de explorar as indica¢des de ansiedade apontadas pelo BAI, além das pontuacdes
gerais oferecidas pelo instrumento, os 21 itens foram divididos em manifestacbes somaticas
(itens 1, 2, 3,7, 8, 11, 12, 13, 15, 18, 19, 20 e 21) e cognitivas (4, 5, 6, 9, 10, 14, 16 e 17). De
modo proporcional as classificacdes indicadas pelo estudo de validagdo, os escores obtidos nas
manifestacbes somaticas foram divididos em minimos (0-6), leves (7-11), moderados (12-18)
e graves (19-39) e as pontuacfes nos indicadores cognitivos, em minimas (0-4), leves (5-7),
moderadas (8-11) e graves (12-24). Cabe ressaltar que tal divisdo foi proposta exclusivamente
em carater exploratorio para suscitar relacbes e associacOes entre varidveis a serem

investigadas em pesquisas posteriores.

5.2.3) Roteiro de entrevista semi-estruturado

Um roteiro semi-estruturado de entrevista (Anexo 03) foi elaborado especificamente
para este estudo, a fim de compreender, em carater retrospectivo, 0s seguintes aspectos: (a)
mudancas pessoais relatadas pelos cuidadores pediatricos, desde o diagndstico e inicio do
tratamento; (b) modificacdes em padrdes comportamentais da crianca ou adolescente; (c)
alteraces na rotina e dindmica familiares e suas implicacfes; (d) demandas e dificuldades
especificas do tratamento; (e) estratégias para lidar com tais exigéncias; e (f) relatos de
aprendizagem pessoal a partir do tratamento. A escolha pela metodologia de entrevista teve
também como objetivo apreender estratégias de enfrentamento ndo referidas na EMEP e
outros indicadores de ansiedade, bem como contextos propicios as manifestacdes de ansiedade,

ndo abordados pelo BAL.

5.2.4) Questionario sociodemografico

Um questionério sociodemografico (Anexo 04), elaborado especialmente para o
presente estudo, foi utilizado para caracterizagdo dos cuidadores e pacientes. Os seguintes
dados demogréaficos foram coletados sobre o cuidador: sexo, idade, escolaridade, estado civil,

procedéncia, profissdo; sobre o paciente, foram coletados dados sobre idade, sexo e
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escolaridade. Referente a organizacao familiar, foram obtidos: renda mensal familiar, nimero

de filhos, posicéo do filho na familia e idades dos irméos.

5.2.5) Dados clinicos

Foram coletados a partir dos prontuarios medico-hospitalares dados clinicos referentes
ao diagnostico e evolucéo clinica: tipo de leucemia, protocolo quimioterapico utilizado, tempo
decorrido entre admissdo no servigco e conclusdo diagnostica e evolugdo apds o inicio de

tratamento.

5.3) Material

Foram utilizados os seguintes materiais: 90 cdpias da Escala Modos de Enfrentamento
de Problemas, 90 folhas de resposta ao Inventario Beck de Ansiedade, 30 copias de
questionarios sociodemograficos, um gravador da marca Panasonic, um gravador digital da
marca PowerPack, 15 fitas K7 de 60 minutos da marca EmTec e trés canetas esferograficas,

marca Bic, para preenchimento de respostas aos instrumentos.

5.4) Contexto de coleta de dados

Este estudo foi realizado no Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito
Federal, alocado principalmente em dependéncias do Hospital de Base do Distrito Federal
(HBDF) e do Hospital de Apoio de Brasilia (HAB), unidades da Secretaria de Estado da Saude
do Distrito Federal (SES/DF). Por se tratar de uma especialidade pediatrica que exige uma
acdo multiprofissional e multidisciplinar, a Hematologia — Oncologia Pediatrica envolve
profissionais e atividades clinica, laboratorial e cirdrgica em varias unidades da Secretaria de
Saude, além da Unidade de Pediatria — HBDF, que é a sede e nucleo inicial das atividades em
oncologia e hematologia pediatrica da rede. As atividades do servico sdo assim distribuidas: (a)
InternacBes de longa duracdo (Unidade de Pediatria HBDF e Unidade de Cirurgia Pediatrica
HBDF), com a fungdo de atender pacientes recém-diagnosticados para inicio de quimioterapia
indutéria com alto risco de complicacfes agudas, sindrome de lise tumoral, episodios
hemorragicos, neutropenia febril, exames diagnosticos de imagem, procedimentos cirdrgicos
terapéuticos e diagnosticos; (b) Ambulatério (ambulatério da Unidade de Hematologia e

Hemoterapia HBDF), para atendimento de pareceres, consultas de triagem e procedimentos
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diagnosticos preliminares; e (c) Ambulatério — Dia (Nucleo Oncologia e Hematologia
Pediatrica — NOHP — HAB), que oferece consultas médicas de seguimento, atendimento
multidisciplinar, exames hematologicos, de bioquimica e coagulacdo, procedimentos
diagndsticos, quimioterapia ambulatorial, programas transfusionais e internagdes de curta
duracdo.

O HBDF, maior complexo hospitalar da rede publica de saude do Distrito Federal,
oferece atendimento em nivel terciario de salde e presta assisténcia a todas as especialidades
médicas, inclusive com unidades de pronto-atendimento a urgéncias e emergéncias. No sétimo
andar do prédio central, geralmente trés enfermarias (com cinco a seis leitos cada uma e
poltronas para acompanhantes) sdo destinadas ao atendimento a criangas e adolescentes em
tratamento onco-hematolégico.

O HAB ¢é um hospital de atendimento quaterndrio que oferece suporte e
complementacdo a assisténcia medico-hospitalar aos usuérios da rede publica de sadde. O
hospital possui duas alas principais, uma destinada a receber adultos em reabilitagdo
decorrente de lesdes cerebrais ou medulares, patologias cronico-degenerativas e, ainda,
pacientes adultos com cancer em estagio avancado.

A Unidade de Onco-hematologia Pediatrica do HAB foi inaugurada em agosto de 1994
e presta servicos multidisciplinares de atendimento ambulatorial, internacdo hospitalar de
curta duracdo para terapéutica antineoplésica (um, dois ou até cinco dias) e realizacdo de
exames de avaliacdo e acompanhamento do tratamento. S&o atendidos, em média, 40 pacientes
por dia. A Unidade funciona de forma ininterrupta de segunda a sexta-feira, para internacdo de
curta duracdo e administracdo de ciclos de quimioterapia. Além disso, 0 ambulatério diario
funciona em dois turnos, para consultas e procedimentos diagnésticos, além de consultas de
seguimento. A equipe multidisciplinar é formada por médicos oncologistas e hematologistas
pediatricos, enfermeiros, auxiliares de enfermagem, psicologos, técnicos de laboratério,
fisioterapeutas, professor de educacdo fisica, nutricionista, odont6logos, assistentes sociais e
professora da Secretaria de Estado da Educacdo do Distrito Federal. H4 uma sala com 12
poltronas para aplicacdo de quimioterapia em pacientes ndo internados e as quatro enfermarias
disponiveis comportam até 13 leitos ao total, todos com poltronas individuais para acomodar

0s acompanhantes dos pacientes.
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Conforme disponibilidade do cuidador e planejamento terapéutico do tratamento, a
coleta dos dados ocorreu nas enfermarias do HBDF e HAB, na sala para aplicacdo de

quimioterapia no HAB e, ainda, na sala de espera para consultas e exames no HAB.

5.4.1) Servico de Psicologia no Hospital de Apoio de Brasilia

Em 1996, estabeleceram-se as diretrizes para um programa de estagio supervisionado
em psico-oncologia pediatrica, em parceria entre o Instituto de Psicologia da Universidade de
Brasilia (UnB) e a Secretaria de Estado da Salude do Distrito Federal (SES/DF). Tal programa
possibilitou a expansao do servico de psicologia, a partir de diversas atividades desenvolvidas
com pacientes e familiares, proporcionando o acompanhamento psicossocial mais sistematico
dos usuarios. Em 2006, foram atendidos cerca de 2.120 criancas e adolescentes em tratamento,
juntamente com seus acompanhantes.

Atualmente, as atividades desenvolvidas pelo servico de psicologia do Ndcleo de
Onco-hematologia Pediatrica do HAB incluem:

(@) Admissdo hospitalar por meio de entrevista estruturada: coleta de dados
sociodemograficos e estabelecimento de vinculo inicial entre paciente, familiares e
equipe de atendimento.

(b) Recreacdo dirigida: realizada na sala de espera, com objetivo de oferecer a crianca ou
adolescente oportunidades de socializacdo e estimulacdo de seu processo de
desenvolvimento, a partir de atividades ludico-recreativas proprias a cada faixa etaria.

(c) Ronda de estimulagéo: percurso pelas enfermarias do Nucleo, para interagdo social
com pacientes no leito e seus acompanhantes, desenvolvendo-se atividades ludicas e
estimulativas em nivel sensorial, motor, social e cognitivo. Tais atividades visam
incentivar a aquisicdo e manutencdo de repertrios comportamentais mais ativos do
paciente e promover a interacdo social entre acompanhantes e pacientes.

(d) Uso de manuais educativos: sdo utilizados manuais ludicos e explicativos que abordam
procedimentos médicos invasivos, acdo de agentes antineoplésicos e possiveis efeitos
colaterais do tratamento, com objetivo de disponibilizar informacdo qualificada e
preparar pacientes e acompanhantes para as principais contingéncias de tratamento.

(e) Atendimento psicoterapico individual: agendado a partir de solicitacdo do paciente ou

acompanhante, ou ainda por encaminhamento médico e/ou de outros membros de
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equipe. O atendimento, realizado por psicélogas em carater de confidencialidade, pode
ser individual ou em diades (acompanhante-paciente, casal, paciente-irm&os),

dependendo das demandas abordadas.

5.5) Cuidados éticos

Para assegurar o cumprimento de normas éticas na condugdo de pesquisas com seres
humanos, constantes na Resolu¢do do Conselho Nacional de Saude 196/96, o projeto de
pesquisa foi, inicialmente, submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia (UnB), credenciado ao Comité Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP), do Conselho Nacional de Satde. O projeto foi aprovado em 22
de dezembro de 2006, sob o registro 142/2006 (Anexo 05). Os materiais relativos a folhas de
resposta, gravacOes em audio das entrevistas, registros transcritos e demais materiais

confidenciais permanecem em arquivo ao qual somente a pesquisadora tem acesso.

5.6) Procedimentos para coleta de dados

Apos aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica, foi realizado um breve treinamento
para aplicacdo da EMEP e BAI, em seis cuidadores de pacientes com diagndsticos diversos e
que ja se encontravam em tratamento. Em seguida a explicacdo dos objetivos da pesquisa,
convite e assinatura do termo de consentimento (Anexo 06), os instrumentos foram
respondidos. ApoOs as aplicacfes, a pesquisadora explicou tratar-se de um treinamento,
investigou a compreensdo dos objetivos do estudo pelos respondentes, as dificuldades para
responder 0s instrumentos e solicitou sugestdes para a pesquisa futura.

Em funcdo dos resultados obtidos a partir do treinamento, optou-se por utilizar a
EMEP e o BAI prioritariamente em esquema de aplicacdo assistida, a menos que o
acompanhante solicitasse a auto-aplicacdo. Considerando o caradter de acompanhamento
previsto no estudo, o procedimento para coleta de dados foi organizado em trés etapas,
descritas a seguir, pautadas no esquema terapéutico previsto no protocolo GBTLI LLA 93. E
procedimento comum da equipe do Nucleo de Onco-hematologia Pediatrica do Distrito
Federal classificar inicialmente o paciente em duas categorias apenas (alto risco ou baixo
risco), cada uma com um planejamento terapéutico especifico, mas com fases de duracdes

iguais.
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Em todas as etapas do estudo, enquanto o acompanhante participava da pesquisa, 0
paciente encontrava-se entretido com atividades ludicas, em outro ambiente fisico, com outro
cuidador, dormindo, conversando com outros pacientes ou realizando alguma atividade que
ndo interferisse na aplicacdo, mas foi avisado ao cuidador que este poderia, a qualquer
momento, interromper a aplicacdo, caso o paciente solicitasse atencdo e/ou monitoramento.

Em seguida a eventuais interrupgdes, o procedimento seria retomado.

5.6.1) Primeira etapa do estudo

Nos dias subsequentes a comunicacao do diagndéstico de leucemia e conseqiiente inicio
do tratamento (M=3 dias; DP=2,42), foi realizado o convite ao acompanhante da crian¢a ou
adolescente para participar do estudo, seguido de uma explicacéo sobre principais objetivos da
pesquisa (que compreendia investigar como o0s pais lidam com o0s meses iniciais de tratamento,
dificuldades e facilidades encontradas), com destaque ao carater voluntéario de colaboracdo e
énfase no elemento sigiloso das informagdes e identificagdo dos participantes. Caso o cuidador
concordasse em participar da pesquisa, o termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo
06) era apresentado em duas vias e lido conjuntamente com o acompanhante. Apds assinatura
das duas vias do documento pelo participante e pela pesquisadora, uma copia foi entregue ao
cuidador e a outra cOpia permaneceu arquivada com os demais materiais de pesquisa.

Posteriormente a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido, foi
preenchido, a partir de dados referidos pelo cuidador, o questionario sociodemografico, com
tempo de aplicagdo estimado em dois a quatro minutos. Em seguida, foi solicitado ao
acompanhante que respondesse a EMEP.

Para cada participante, a pesquisadora leu em voz alta a folha de rosto com instrugdes
para uso da EMEP, depois indagou sobre eventuais duvidas e utilizou o item inicial do
instrumento como exemplo, para verificar a compreensédo do cuidador acerca do procedimento.
A sequir, foi perguntado ao acompanhante sobre sua preferéncia para preencher a escala: com
auxilio da pesquisadora ou sozinho. Ao longo do estudo, a exce¢do de 11 participantes, todos
os demais preferiram que a Escala fosse respondida com auxilio da pesquisadora (cuja funcéo
foi ler em voz alta cada item, aguardar a manifestagdo de resposta do participante, esclarecer
eventuais davidas quanto ao item em questdo e/ou fornecer exemplos de comportamentos para

facilitar a compreenséo do assunto e, finalmente, assinalar a resposta referida pelo cuidador).

71



A aplicagdo da EMEP teve duracdo variavel de 10 a 30 minutos, durante os quais a
pesquisadora esteve a disposicdo para ocasionais esclarecimentos e, ao final do preenchimento,
foi realizada uma conferéncia do instrumento, para evitar itens sem resposta.

Depois de finalizada a aplicagdo da EMEP, o participante foi solicitado a responder o
BAI. Novamente, para cada cuidador, a pesquisadora leu as instru¢fes constantes na folha do
Inventario e utilizou o item inicial como exemplo, para verificar a compreensao sobre o
procedimento de aplicacdo. Em seguida, foi indagado ao respondente sobre a preferéncia por
preencher sozinho o instrumento ou com o auxilio da pesquisadora. Novamente, 0S mesmos
11 participantes que responderam individualmente a EMEP escolheram auto-administrar o
Inventario. Para os demais acompanhantes, a funcdo da pesquisadora foi ler em voz alta cada
item, aguardar a resposta do cuidador e, eventualmente, esclarecer ddvidas, para entdo
assinalar a opcéo indicada. A aplicacdo do BAI teve duragdo estimada entre um e cinco
minutos e, ao final da aplicacédo, foi realizada a conferéncia das respostas, para assegurar que
itens ndo fossem deixados sem resposta. Ao final da etapa inicial, a pesquisadora agradeceu a
colaboracdo de cada participante e ressaltou o encontro para a segunda fase do estudo. Em
cumprimento a determinac@es éticas que regem a profissdo de psicologo no Brasil, casos com
pontuactes extremamente elevadas no BAI, nesta primeira etapa, foram imediatamente

comunicados as psicdlogas do Ndcleo de Onco-Hematologia Pediatrica.

5.6.2) Segunda etapa do estudo

Para acompanhantes de criancas e adolescentes diagnosticados com LLA, a segunda
etapa do estudo ocorreu paralelamente ao final da fase inicial da quimioterapia,
correspondente a inducdo de remissdo prevista no protocolo GBTLI LLA 93, que tem duragdo
prevista de 43 dias. Considerando eventuais atrasos na administracdo de medicacao
antineoplasica (decorrentes de intercorréncias relacionadas a episodios infecciosos e
toxicidade hematoldgica) e em virtude da disponibilidade de tempo do cuidador para
responder aos instrumentos e entrevistas, a segunda etapa do estudo foi realizada entre dois e
trés meses desde o inicio do tratamento (M=68 dias; DP=15,15). Para acompanhantes de
criancas e adolescentes em esquemas terapéuticos diferentes do protocolo estabelecido pelo
GBTLI LLA 93, foi considerado o0 mesmo prazo, a fim de submeter os cuidadores a intervalos

de aplicacdo semelhantes.
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Na segunda etapa da pesquisa, os participantes foram solicitados a responder a EMEP a
partir do mesmo procedimento descrito na fase 1. A seguir, os cuidadores foram convidados a
preencher o BAI, também garantindo o0 mesmo planejamento adotado na etapa inicial.

Nesta fase intermediaria, apds aplicacdo da EMEP e BAI, a pesquisadora apresentou a
entrevista, explicitando seus objetivos acerca da compreensdo retrospectiva das principais
alteracdes percebidas pelos cuidadores desde o inicio do tratamento. Foi solicitada autorizacao
verbal para gravacdo em audio da entrevista, prontamente concedida por todos os participantes
e, entdo, iniciado o processo de entrevista, que teve duracdo de 15 a 60 minutos. Ao final desta
etapa, a pesquisadora agradeceu a colaboragdo do participante e destacou a realizagdo, em

breve, da terceira e ultima fase do estudo.

5.6.3) Terceira etapa do estudo

A Ultima fase do estudo foi implantada apos as fases seguintes da quimioterapia,
constituidas pelas etapas de intensificacdo e re-inducdo de remissao, previstas no GBTLI LLA
93 e correspondentes as semanas 07 até 21 de tratamento. Considerando eventuais atrasos na
terapéutica decorrentes de internacbes ndo previstas no protocolo e em funcdo da
disponibilidade do cuidador para participar desta terceira etapa, a ultima fase do estudo foi
realizada entre cinco e seis meses apos o inicio do tratamento (M=163 dias; DP=16,20). Para
acompanhantes de pacientes que ndo estavam integrados ao protocolo GBTLI LLA 93, essa
previsdo de prazo foi mantida, a fim de estabelecer uma condicdo de aplicacdo semelhante a
todos os participantes do estudo.

Nesta terceira etapa, os cuidadores foram solicitados a responder a EMEP, seguindo
exatamente os mesmos procedimentos utilizados nas etapas anteriores. Apds preenchimento
da Escala (individualmente para 11 participantes e em aplicagédo assistida para os demais), 0s
participantes foram convidados a responder o BAI, seguindo os mesmos planejamentos
adotados na primeira e segunda fases (também em auto-aplicacdo para 11 participantes e em
aplicacdo assistida para os demais). Por fim, os acompanhantes responderam a entrevista semi-
estruturada, de acordo com os procedimentos descritos na etapa 2. Ao final da ultima fase, a
pesquisadora, novamente, agradeceu pela colaboracdo com o estudo e enfatizou a

disponibilidade do servico de psicologia do Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do HAB.
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A seguir, o0 Quadro 01 apresenta um fluxograma relativo ao procedimento utilizado

para coleta de dados neste estudo.

ETAPAS DO ESTUDO

Desde inicio do tratamento

ETAPA1

Até 7 dias apos

ETAPA 2

2 a 3 meses desde 0

ETAPA 3

5 a 6 meses desde o

comunicacao do inicio do inicio do tratamento
diagndstico tratamento
Protocolo GBTLI LLA 93 Apds inducéo de Apobs intensificacdo
remissao e re-inducéo

EMEP X X X
BAI X X X
QUESTIONARIO X
SOCIODEMOGRAFICO
ENTREVISTA X X

Quadro 01 - Fluxograma do procedimento para coleta de dados.

5.7) Analise dos Dados

Os dados obtidos no estudo foram analisados de forma a investigar o processo

individual dos participantes e também os resultados globais indicados a partir da amostra total,

uma vez que as andlises de médias de grupo ndao contemplam resultados individuais

importantes e as microanalises singulares falham em estabelecer padrbes e percepc¢do global

do processo estudado.

Os dados quantitativos foram organizados e analisados a partir de bancos de dados nos

softwares Excel 2000, pacote estatistico SPSS para Windows - Versdo 15.0 e programa

Statxact - Versdo 8.0. Para analise em termos de freqiiéncia de relatos, os dados obtidos a

partir das gravagdes das entrevistas foram transcritos para arquivos do programa Word para

Windows - Versdo 7.0 e organizados em categorias:

(@) Mudancas na rotina desde inicio do tratamento;

(b) Estratégias de enfrentamento utilizadas;

(c) AlteracGes na dinamica familiar;

(d) Exigéncias percebidas a partir do tratamento;

(e) Aprendizagem pessoal referida pelo cuidador.
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RESULTADOS

Esta secdo foi organizada de modo a possibilitar a apresentacdo dos resultados sob
cinco focos principais: (a) associa¢des entre dados sociodemogréficos e condicdo clinica do
paciente com as estratégias de enfrentamento e manifestagdes de ansiedade dos cuidadores; (b)
microandlise dos dados individuais relativos a estratégias de enfrentamento apontadas pela
EMEP e manifestacGes de ansiedade relatadas no BAI; (c) macroanalise dos dados do grupo
de participantes do estudo, a partir dos resultados derivados da aplicacdo da EMEP, do BAI e

das respostas as entrevistas; e (d) analise das respostas as entrevistas.

6.1) Associacdes entre dados sociodemograficos e condicdo clinica do paciente em relacédo

a manifestacoes de ansiedade e estratégias de enfrentamento

Esta secdo apresenta analises relacionadas a associacbes entre dados
sociodemograficos dos participantes, condicao clinica do paciente, manifestacdes de ansiedade
e estratégias de enfrentamento, em cada etapa do estudo.

6.1.1) Analises na etapa inicial do estudo

A Tabela 09 apresenta os resultados da correlacdo bivariada de Pearson para variaveis
sociodemograficas, condicdo clinica da crianca ou adolescente e manifestagdes de ansiedade
cognitivas (BAICOG), sométicas (BAISOM) e pontuacdes gerais (BAIGER), além dos fatores

apontados pela EMEP, na primeira etapa do estudo:

Tabela 09 — Correlagéo entre varidveis sociodemograficas, condigéo clinica do paciente,
manifestacOes de ansiedade e fatores da EMEP (ETAPA 1).

Varidveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Idade do cuidador -
2. NUmero de irméos sob cuidados 0,264 -
3. Dias até diagnéstico 0,448** 0,059 -
4. BAICOG 0,020 -0,270 -0,065 -
5. BAISOM -0,134 -0,194 0,031 0,623*** -
6. BAIGER -0,085 -0,246 -0,005 0,838*** (,949*** -
7. Foco no problema 0,152 0,121 0,090 -0261 -0,187 -0,238 -
8. Foco na emocédo 0,251 -0,055 0,471** 0,402* 0,503** 0,513** -0,058 -
9. Pratica religiosa 0,216 -0,172 0,229 -0,143 -0,013 -0,069 0,621*** 0,059 -
10. Busca de suporte social 0,176 -0,026 0,094 -0,112 -0,303 -0,258 0,718*** -0,112 0,457** -

*p < 0,05; ** p < 0,01; ***p < 0,001
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Os dados da Tabela 09 permitem concluir que ndo foram encontradas correlacbes
significativas entre idade do cuidador, nimero de irmdos ou criangas sob cuidados e dias
decorridos entre a internacdo e a comunicagdo do diagndéstico, em relacdo a manifestacGes de
ansiedade indicadas pelo BAI e utilizacdo geral de estratégias de enfrentamento evidenciadas
pela EMEP. Considerando que o BAI investiga manifestacbes de ansiedade e que 0s
subgrupos de indicagbes identificados para o presente estudo sdo, na realidade,
desdobramentos da pontuacdo geral no Inventdrio, sdo coerentes as correlagdes
estatisticamente significativas nas subdivisdes dos escores do instrumento comparadas entre si
e relacionadas a pontuagdo geral.

Em relacéo aos fatores abordados pela EMEP, foi identificada uma correlacéo positiva,
moderada e estatisticamente significativa entre dias decorridos desde internacdo até

diagndstico e a adocao de estratégias focalizadas na emocéo [Figura 04].
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Figura 04 - Correlacdo entre dias decorridos entre internacdo e diagnostico e focalizagdo na emocao

O uso de estratégias focalizadas na emocéo esteve correlacionado de forma positiva,
moderada e estatisticamente significativa a todas as manifestacdes de ansiedade. As

representacdes graficas de tais correlacfes sao apresentadas a seguir, nas Figuras 05, 06 e 07:
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Figura 05 - Correlagdo entre manifestagdes cognitivas de ansiedade e focalizagdo na emocao
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Figura 06 - Correlagdo entre manifestacdes somaticas de ansiedade e focalizagdo na emocgéo
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Figura 07 - Correlacdo entre pontuacOes gerais no BAI e focalizagdo na emocao
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A adocdo de enfrentamento focalizado no problema esteve correlacionada de forma
positiva, moderada e estatisticamente significativa a praticas religiosas e pensamentos

fantasiosos, bem como a busca por suporte social, conforme ilustrado na Figura 08, a seguir:

Uso de préticas religiosas e
pensamento fantasioso
w
Busca por suporte social
w
L

.}

0 T T T T 1 o T T T T 1
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3

N
6]

Focalizag&o no problema Focalizag&o no problema

Figura 08 - Correlagdes entre focalizagdo no problema, uso de préticas religiosas/pensamentos fantasiosos e
busca por suporte social

A anélise das correlacdes de Pearson indica ainda que, nesta etapa inicial, o uso de
praticas religiosas e pensamento fantasioso esteve correlacionado de forma positiva, moderada

e estatisticamente significativa a busca por suporte social, conforme evidenciado na Figura 09.
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Figura 09 - Correlagdo entre uso de praticas religiosas e pensamento fantasioso e busca por suporte social

Considerando o tamanho, distribuicéo e caracteristicas especificas dos participantes do
estudo, uma série de testes t de Student para amostras independentes foi realizada, a fim de
analisar outras varidveis sociodemograficas e informacGes sobre a condicdo clinica do

paciente em relacdo a manifestacGes de ansiedade e adogdo de estratégias de enfrentamento.
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Desta forma, os participantes foram divididos em grupos de acordo com procedéncia (Distrito
Federal ou outros Estados), sexo do cuidador, idade da crianga (menor de seis anos ou maior
de seis anos), escolaridade do cuidador (ensino Fundamental incompleto e completo, em
contraposicdo a Ensino Meédio completo e incompleto, juntamente com Ensino Superior
completo e incompleto), estado civil (casado ou unido estavel, em contraposi¢cdo a cuidadores
solteiros, divorciados ou viuvos) e renda mensal familiar (média - classes B e C, ou baixa -
classes D e E). Além disso, caracteristicas do diagnostico e da histdria clinica da crianca
também foram incluidas nesta analise.

Em relacdo a procedéncia das diades cuidador-paciente, ndo houve diferenca
estatisticamente significativa entre as médias obtidas nos escores de ansiedade cognitiva
(t[28]=0,540; p=0,597), ansiedade somatica (t[28]=1,925; p=0,070) e pontuacbes gerais de
ansiedade (t[28]=1,219; p=0,198), embora cuidadores provenientes de outros Estados
apresentassem escores de ansiedade ligeiramente superiores. No que se refere & adocdo de
estratégias de enfrentamento, ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre as
médias em relagdo a estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,907; p=0,380), uso de
estratégias de regulacdo emocional (t[28]=1,269; p=0,231), préaticas religiosas e pensamentos
fantasiosos (t[28]=0,095; p=0,926) e busca por suporte social (t[28]=0,244; p=0,811); a
excecdo das médias relativas a busca por suporte social, todas as médias dos outros fatores
foram ligeiramente mais elevadas para cuidadores procedentes de outros Estados.

Considerando o sexo do participante, houve diferenca estatisticamente significativa nas
médias referentes as pontuagdes para ansiedade cognitiva (t[28]=2,720; p=0,011), em que
cuidadores do sexo masculino obtiveram médias mais baixas (M=9,6; DP=2,07) em relacéo a
acompanhantes do sexo feminino (M=16,4; DP=5,44). Médias das pontuacles referentes a
manifestacbes somaticas de ansiedade também foram distintas entre homens e mulheres, com
significancia estatistica (t[28]=2,330; p=0,027): cuidadores do sexo masculino apresentaram
médias menos elevadas (M=5,4; DP=3,84) do que participantes do sexo feminino (M=15,52;
DP=9,45). Médias entre homens e mulheres referentes a escores gerais no BAI também foram
distintas e estatisticamente significativas (t[28]=4,549; p<0,001) e homens referiram médias
mais baixas (M=15,00; DP=5,83) quando comparados a mulheres (M=31,88; DP=13,19).

Comparando as médias obtidas por homens e mulheres na adogdo de estratégias de

enfrentamento, foi evidenciada a diferenca entre médias para todos os fatores (e apenas no
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fator de regulacdo emocional mulheres obtiveram médias levemente acima das médias
masculinas), mas nao houve diferenca estatisticamente significativa para uso de estratégias
focalizadas no problema (t[28]=0,540; p=0,607), estratégias de regulagdo emocional
(t[28]=1,998; p=0,088), utilizacdo de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos
(t[28]=0,228; p=0,821) nem busca por suporte social (t[28]=1,133; p=0,305).

Outra varidvel investigada foi a idade da crianga em relacdo a manifestaces de
ansiedade do cuidador. Manifestagcdes cognitivas de ansiedade foram mais elevadas entre
cuidadores de criangas menores de seis anos, mas a diferenca entre médias (para pais de
pacientes maiores de seis anos) ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,278; p=0,216).
De modo semelhante, médias referentes a escores somaticos de ansiedade foram mais elevadas
para acompanhantes de criancas menores de seis anos, mas ndo houve diferenca
estatisticamente significativa (t[28]=1,129; p=0,275). As médias gerais no BAI foram mais
elevadas para participantes cujos filhos eram menores de seis anos, mas essa diferenga
também ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,349; p=0,139).

Em relacéo ao uso de estratégias de enfrentamento, as médias entre cuidadores foram
similares em todos os fatores e, portanto, ndo houve diferenca estatisticamente significativa
em relacdo ao uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,663; p=0,513), uso de
regulacdo emocional (t[28]=0,996; p=0,331), utilizacdo de praticas religiosas e pensamentos
fantasiosos (t[28]=0,297; p=0,768) ou busca por suporte social (t[28]=0,541; p=0,593).

A escolaridade do cuidador também foi comparada em relacdo a manifestaces de
ansiedade e estratégias de enfrentamento, a partir do agrupamento em Ensino Fundamental
completo ou incompleto em contraposic¢do a Ensino Médio (completo ou incompleto) e Ensino
Superior (completo ou incompleto). As médias dos dois grupos para manifestacdes de
ansiedade foram praticamente iguais e, assim, a diferenca entre meédias ndo foi
estatisticamente significativa, considerando escores cognitivos (t[28]=0,017; p=0,987),
somaticos (t[28]=0,126; p=0,900) e pontuacdes gerais no BAI (t[28]=0,080; p=0,937).

As médias relativas a estratégias de enfrentamento focalizadas no problema, préticas
religiosas e pensamentos fantasiosos e busca por suporte social foram bastante proximas entre
os dois grupos e a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa em relacdo ao
fator 1 (t[28]=0,613; p=0,546), fator 3 (t[28]=0,019; p=0,985) e fator 4 (t[28]=1,504; p=0,145).

Considerando o uso de estratégias de enfrentamento focalizadas na emocao, embora o grupo
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de escolaridade mais baixa tenha apresentado médias um pouco mais elevadas, a diferenca
entre médias ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,759; p=0,091).

Foram investigadas associacdes entre o estado civil dos participantes (classificados
como casados ou em unido estavel, em contraposicao a solteiros, divorciados ou viluvos) e
manifestacbes de ansiedade, bem como uso de estratégias de enfrentamento. As médias para
manifestacbes cognitivas de ansiedade foram praticamente iguais entre os dois grupos e a
diferenca entre escores ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=0,324; p=0,754). Por outro
lado, o grupo de participantes vilivos ou divorciados obteve médias mais altas nos escores de
indicadores de ansiedade somatica e pontuacdes gerais, mas as diferencas entre médias
também ndo foram estatisticamente significativas, nem em relacdo a indicadores somaticos
(t[28]=0,917; p = 0,386) nem em referéncia aos escores gerais no BAI (t[28]=0,767; p=0,465).

As médias relativas a estratégias de enfrentamento, nos grupos separados por estado
civil, estiveram bastante semelhantes nos fatores 1, 3 e 4 da EMEP e ndo houve diferenca
estatisticamente significativa quanto ao uso de estratégias focalizadas no problema
(t[28]=0,377; p=0,712), praticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=0,367; p=0,716)
ou busca por suporte social (t[28]=0,285; p=0,779). Entretanto, as médias de uso de estratégias
de regulacdo emocional foram mais elevadas no grupo de cuidadores solteiros e divorciados
(M=2,55; DP=0,24) do que no grupo de acompanhantes casados ou em unido estavel (M=1,90;
DP=0,55) e a diferenca entre medias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,426; p=0,038).

Considerando a renda mensal familiar dos participantes, as medias relativas a
manifestacbes cognitivas de ansiedade foram maiores no grupo de baixa renda em relacdo ao
grupo de renda média, mas a diferenca ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,771;
p=0,088). Em relacdo a médias em indicadores somaticos, participantes de classes baixas
também obtiveram médias mais elevadas, mas a diferenca entre escores também néo foi
estatisticamente significativa (t[28]=1,705; p=0,100). Por fim, as médias em pontuacdes gerais
no BAI também estiveram mais elevadas para classes mais baixas, mas, novamente, a
diferenca entre médias nao foi estatisticamente significativa (t[28]=1,903; p=0,065).

Em relacdo as estratégias de enfrentamento adotadas por participantes com diferentes
rendas familiares, as médias dos grupos foram bastante semelhantes nos quatro fatores
indicados pela EMEP e ndo houve diferengas estatisticamente significativas entre as méedias

quanto a estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,417; p=0,680), comportamentos de
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regulacdo emocional (t[28]=1,292; p=0,212), praticas religiosas e pensamento fantasioso
(t[28]=0,613; p=0,545) e busca por suporte social (t[28]=0,768; p=0,449).

Associagdes entre caracteristicas como a idade dos participantes, posi¢do do filho na
familia, tipo de leucemia e quantidade de dias decorridos entre a internacdo e a comunicagao
do diagndstico em relagdo a manifestacGes de ansiedade e estratégias de enfrentamento
adotadas foram avaliadas a partir de maltiplas analises de variancia (MANOVA).

A partir da categorizagdo dos participantes por idades (20 a 30 anos, 31 a 40 e acima de
45 anos), as andlises indicaram que, para manifestacdes de ansiedade cognitiva, as médias dos
grupos foram distintas, mas a diferenca entre escores ndo foi estatisticamente significativa
(F[2,27]=1,009; p=0,378). Médias dos grupos em indicadores de ansiedade somatica também
foram distintas, mas a diferenca ndo foi estatisticamente significativa (F[2,27]=0,475;
p=0,672). Naturalmente, os escores gerais no BAI também foram distintos, mas a diferenca
entre medias dos grupos néo foi estatisticamente significativa (F[2,27]=0,363; p=0,699).

Em relacdo as estratégias de enfrentamento, as médias entre os trés grupos foram
similares nos fatores 1, 2 e 4 indicados pela EMEP e a diferenca entre médias ndo foi
estatisticamente significativa quanto ao uso de estratégias focalizadas no problema
(F[2,27]=0,964; p=0,394), estratégias focalizadas na emocdo (F[2,27]=1,251; p=0,302) e
busca por suporte social (F[2,27]=0,411; p=0,667). Considerando o uso de praticas religiosas
e pensamentos fantasiosos, a faixa etéaria entre 31 e 40 anos de idade apresentou médias um
pouco mais elevadas em comparacao aos outros grupos, mas a diferencga entre escores ndo foi
estatisticamente significativa (F[2,27]=2,811; p=0,078).

Em relacdo & posi¢do do paciente na familia, as analises indicaram que, nas trés
medidas de ansiedade, cuidadores de filhos Unicos obtiveram médias sutilmente mais elevadas
e sem diferenca significativa em termos de manifestagcdes cognitivas (F[3,26]=1,682; p=0,195),
somaticas (F[3,26]=0,782; p=0,515) ou pontuac¢des gerais do BAI (F[3,26]=1,271; p=0,305).
A mesma analise, aplicada ao uso de estratégias de enfrentamento, indicou que a adocdo de
estratégias focalizadas no problema foi similar entre os grupos e a diferenca entre médias nao
foi estatisticamente significativa (F[3,26]=0,229; p=0,875). Acompanhantes de filhos unicos
obtiveram médias mais elevadas quanto a comportamentos de regulacdo emocional, em
comparagdo aos outros participantes, mas a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente

significativa (F[3,26]=1,863; p=0,161). Em relacdo aos outros dois fatores apontados pela
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EMEP, cuidadores de filhos do meio indicaram escores menores em comparagao aos outros
grupos, mas a diferenga entre médias ndo foi estatisticamente significativa quanto ao uso de
praticas religiosas e pensamento fantasioso (F[3,26]=1,123; p=0,358) nem em relacdo a busca
por suporte social (F[3,26]=0,891; p=0,459).

A relacdo entre tipo de diagnostico, manifestagdes de ansiedade e estratégias de
enfrentamento foi investigada nesta etapa inicial. Considerando as manifestacdes de ansiedade,
as médias de indicadores somaticos foram similares e ndo houve diferenca estatisticamente
significativa (F[2,27]=0,099; p=0,906). Por outro lado, participantes cujos filhos foram
diagnosticados com LMA indicaram médias levemente mais elevadas nas outras duas medidas
de ansiedade, mas a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa em relacdo a
manifestacOes cognitivas de ansiedade (F[2,27]=0,919; p=0,411) nem em referéncia a escores
gerais no BAI (F[2,27]=0,211; p=0,811). A respeito das estratégias de enfrentamento adotadas,
0s escores entre os grupos foram semelhantes nos fatores 1 e 3 apontados pela EMEP e a
diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa quanto ao uso de estratégias
focalizadas no problema (F[2,27]=0,502; p=0,611) ou praticas religiosas e pensamento
fantasioso (F[2,27]=0,134; p=0,875). Acompanhantes de criancas e adolescentes com LMA,
entretanto, apresentaram médias mais elevadas nos outros dois fatores, mas as diferencas entre
médias ndo foram estatisticamente significativas quanto ao uso de estratégias focalizadas na
emocao (F[2,27]=2,421; p=0,108) ou busca por suporte social (F[2,27]=1,412; p=0,261).

A quantidade de dias decorridos entre a internacdo do paciente e a comunicacdo do
diagndstico tambeém foi investigada em associacdo a manifestacGes de ansiedade e adocao de
estratégias de enfrentamento, a partir da divisdo da amostra entre cuidadores que receberam o
diagnostico até uma semana ap0s a internacao, participantes comunicados sobre o diagndstico
entre oito e 15 dias ap0ds internacdo e acompanhantes que aguardaram mais de 16 dias pelo
esclarecimento do diagnéstico. As pontuacdes gerais no BAI mostram que cuidadores que
aguardaram entre oito e 15 dias pelo diagndstico obtiveram pontuacGes maiores em relacéo
aos outros dois grupos, mas a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa
(F[2,27]=0,287; p=0,753). Em relacdo as outras duas medidas de ansiedade, as medias entre
os trés grupos foram similares e diferencas minimas entre médias ndo foram estatisticamente
significativas em relagdo a manifestacbes cognitivas (F[2,27]=0,926; p=0,408) ou somaticas
(F[2,27]=0,183; p=0,834) de ansiedade.
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Em relagdo a estratégias de enfrentamento focalizadas na emocdo, houve diferencas
importantes entre as médias dos grupos. Cuidadores que aguardaram mais de 16 dias até
comunicacdo do diagnostico obtiveram médias mais elevadas neste fator de enfrentamento
(M=2,78; DP=0,64) em relacdo a acompanhantes que receberam o diagnostico na semana
inicial de internacdo (M=1,87; DP=0,56) e participantes que foram comunicados sobre o
diagndstico entre oito e 15 dias de internacdo (M=2,31; DP=0,5) e tais diferencgas entre as
médias dos grupos foram estatisticamente significativas (F[2,27]=5,065; p=0,014). Mais
especificamente, a diferenca entre médias de cuidadores que aguardaram mais de 16 dias pelo
diagndstico e acompanhantes que esperaram até uma semana foi estatisticamente significativa
(p=0,015), mas a diferenca entre médias obtidas por cuidadores que aguardaram mais de 16
dias pelo diagndstico e participantes que foram comunicados sobre o diagnostico entre oito e
15 dias de internagéo néo foi estatisticamente significativa (p=0,467).

O mesmo grupo de participantes que obteve médias mais elevadas em comportamentos
de regulacdo emocional também obteve pontuacGes mais altas em préticas religiosas e
pensamentos fantasiosos, quando comparado aos outros dois grupos de cuidadores, mas as
diferencas entre médias ndo foram estatisticamente significativas (F[2,27]=1,370; p=0,271).
Nos outros dois fatores abordados pela EMEP, a média nos trés grupos foi similar, ndo houve
diferenca estatisticamente significativa nas médias referentes a estratégias focalizadas no
problema (F[2,27]=0,197; p=0,823) e busca por suporte social (F[2,27]=0,019; p=0,981).

Nesta etapa inicial, também foram utilizados testes t de Student para verificar
associagdes entre médias de cuidadores cujos filhos haviam tido eventos clinicos anteriores
importantes (caracterizados por internacfes e exposi¢do repetida a procedimentos médicos
invasivos) e participantes que estavam em experiéncia inicial de acompanhamento do filho em
internacOes e procedimentos médicos invasivos. Desta forma, a amostra foi dividida entre
cuidadores com eventos anteriores importantes e sem episodios anteriores ao tratamento.

Embora as médias relativas a manifestacdes de ansiedade tivessem sido sutilmente
mais elevadas para cuidadores que tiveram contato com eventos clinicos anteriores, as
diferencas entre medias ndo foram estatisticamente significativas para manifestacdes
cognitivas (t[28]=1,806; p=0,116), indicadores somaéticos (t[28]=0,825; p=0,427) ou
pontuacdes gerais no BAI (t[28]=1,309; p=0,228).
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Em relacdo ao uso de estratégias de enfrentamento, as médias entre os dois grupos
foram bastante parecidas em cada fator indicado pela EMEP e, portanto, as diferencas
minimas entre médias ndo foram estatisticamente significativas quanto ao uso de estratégias
focalizadas no problema (t[28]=0,499; p=0,632), comportamentos de regulacdo emocional
(t[28]=0,021; p=0,984), uso de préaticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=2,324;
p=0,056) ou busca por suporte social (t[28]=0,999; p=0,344).

6.1.2) Analises referentes a segunda etapa da pesquisa
A Tabela 10 apresenta resultados da correlacdo bivariada de Pearson para variaveis
sociodemograficas, condicdo clinica e manifestacbes de ansiedade cognitivas (BAICOG),

somaéticas (BAISOM) e pontuacdes gerais (BAIGER), além dos fatores apontados pela EMEP.

Tabela 10 - Correlagéo entre varidveis sociodemograficas, condicéo clinica do paciente,
manifestacOes de ansiedade e fatores da EMEP (ETAPA 2)

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

1. Idade do cuidador -
2. NUmero de irméos sob 0,264 -

cuidados
3. Internages até 2/3 meses 0,101 -0,274 -
4. BAICOG 0,101 -0,260 0,212 -
5. BAISOM 0,093 0,034 0,048 0,659*** -
6. BAIGER 0,106 -0,114 0,137 0,898*** (,923*** -
7. Foco no problema 0,180 -0,117 -0,107 -0,170 -0,131 -0,164 -
8. Foco na emogéo 0,039 -0,033 0,086 0,459** 0,583*** 0,576*** 0,037 -
9. Prética religiosa 0,148 -0,228 -0,046 0,139 0,357 0,280 0,438** 0,460** -

10. Busca de suporte social  0,320% -0,099 -0027  -0,092 0040 -0024 0432* 0221 0289 -
*p < 0,05, ** p < 0,01; ***p < 0,001

Também é esperado que haja correlacdo positiva e estatisticamente significativa entre
escores gerais e por subgrupos do BAI. A interpretacdo dos dados ilustrados na Tabela 10
indica que a idade do cuidador esteve correlacionada moderadamente, de forma positiva e

estatisticamente significativa a busca por suporte social, conforme ilustrado na Figura 10.
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Figura 10 - Correlacdo entre idade do cuidador e busca por suporte social

O uso de estratégias de enfrentamento focalizadas na emogdo esteve correlacionado de

forma positiva, estatisticamente significativa e moderada as manifestagdes de ansiedade. Os

escores de manifestagBes sométicas de ansiedade foram correlacionados de forma positiva,

moderada e estatisticamente significativa ao uso de estratégias baseadas em praticas religiosas

e pensamentos fantasiosos. As Figuras 11, 12 e 13, a seguir, ilustram tais resultados:
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Figura 11 - Correlacdes entre manifestagdes cognitivas e somaticas de ansiedade em relagdo a focalizacdo na

emogao
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Figura 13 - Correlagdo entre pontuacdes somaticas no BAI e préticas religiosas e pensamento fantasioso

Nesta etapa, 0 uso de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos esteve
correlacionado positivamente, de forma moderada e estatisticamente significativa a utilizacdo

de estratégias focalizadas no problema e foco na emocéo, conforme ilustrado pela Figura 14.
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Figura 14 - Correlagdes entre uso de praticas religiosas e pensamento fantasioso, focalizagdo no problema e
focalizacdo na emocéo
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A busca por suporte social esteve correlacionada de forma positiva e estatisticamente

significativa ao uso de estratégias focalizadas no problema, conforme ilustrado na Figura 15.
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Figura 15 - Correlag@es entre focalizagdo no problema e busca por suporte social

Considerando o tamanho, distribuic&o e caracteristicas da amostra, uma serie de testes t
de Student para amostras independentes foi realizada, além de mdltiplas anélises de variéncia
(MANOVA), para analisar variaveis sociodemogréficas e informacdes sobre a condigdo
clinica do paciente em relacdo a manifestacfes de ansiedade e uso de estratégias de
enfrentamento.

Em relagcdo a caracteristicas sociodemogréaficas, os participantes foram classificados
em grupos, conforme detalhado anteriormente nos resultados da etapa inicial do estudo. Além
disso, também foram analisadas caracteristicas da condicdo clinica do paciente e resposta ao
tratamento (a partir do tipo de leucemia e caracteristicas refratarias ao tratamento), além do
atendimento psicoterapico individual em Psicologia, em relagdo a manifestacfes de ansiedade
e uso de estratégias de enfrentamento.

Em relacdo a manifestacGes de ansiedade, as médias de cuidadores provenientes de
outras localidades fora do Distrito Federal foram mais elevadas em relacdo ao grupo de
participantes residentes no DF, mas as diferencas entre as médias ndo foram estatisticamente
significativas em relacdo a manifestacbes cognitivas (t[28]=1,107; p=0,323), somaticas
(t[28]=1,535; p=0,152) ou em relacdo a pontuacdes gerais no BAI (t[28]=1,519; p=0,150).

Considerando o uso de estratégias de enfrentamento por cuidadores provenientes de
outros Estados e acompanhantes de procedéncia do Distrito Federal, as médias dos dois grupos
permaneceram praticamente iguais em todos os fatores indicados pela EMEP; diferencas
minimas entre médias ndo foram estatisticamente significativas quanto ao uso de estratégias

focalizadas no problema (t[28]=1,166; p=0,267), estratégias de regulacdo emocional
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(t[28]=1,290; p=0,223), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=0,162; p=0,874) e
busca por suporte social (t[28]=0,782; p=0,443).

Nesta etapa, em relacdo a manifestacdes de ansiedade, as médias de participantes do
sexo feminino foram mais elevadas quando comparadas a acompanhantes do sexo masculino.
Entretanto, as diferencas entre médias ndo foram estatisticamente significativas nos escores
cognitivos (t[28]=1,697; p=0,136), somaticos (t[28]=1,519; p=0,180) ou mesmo pontuagdes
gerais do BAI (t[28]=1,671; p=0,147). Acerca dos fatores de enfrentamento indicados pela
EMEP, as médias obtidas por homens e mulheres estiveram bastante proximas para os fatores
1, 2 e 4 e praticamente iguais no fator 3; portanto as diferencas minimas entre as médias ndo
foram estatisticamente significativas quanto ao uso de estratégias focalizadas no problema
(t[28]=0,543; p=0,592), estratégias focalizadas na emocéo (t[28]=1,669; p=0,136), utilizacdo
de préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=0,038; p=0,972) e busca por suporte
social (t[28]=1,375; p=0,180).

Os cuidadores de criancas menores de seis anos apresentaram médias mais elevadas em
indicadores de ansiedade, quando comparados aos acompanhantes de pacientes acima de seis
anos. Entretanto, as diferencas entre médias nao foram significativas em relacdo a indicadores
cognitivos (t[28]=1,353; p=0,190) nem em relacdo a manifestacGes somaticas (t[28]=0,395;
p=0,697) ou pontuacdes gerais no BAI (t[28]=0,916; p=0,370). As médias entre os dois grupos
para cada fator indicado pela EMEP foram bastante similares, ou seja, entre acompanhantes de
pacientes com idades distintas, ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre 0 uso
de estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,252; p=0,803), comportamentos de regulacéo
emocional (t[28]=0,395; p=0,697), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=0,867;
p=0,394) e busca por suporte social (t[28]=0,260; p=0,797).

Comparagdes entre grupos de cuidadores com escolaridades distintas, nesta etapa
intermediaria do estudo, mostraram que participantes com escolaridade mais baixa obtiveram
médias mais elevadas nas trés medidas de ansiedade, mas a diferenca entre as médias néo foi
estatisticamente significativa para escores cognitivos (t[28]=1,335; p=0,194), somaticos
(t[28]=1,683; p=0,104) ou pontuacdes gerais do BAI (t[28]=1,673; p=0,106). Em relagdo ao
uso de estratégias de enfrentamento, os participantes de escolaridade mais baixa obtiveram

médias mais elevadas em estratégias focalizadas na emocdo (M=2,18; DP=0,68), quando
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comparados a participantes com escolaridade mais elevada (M=1,58; DP=0,43); essa diferenca
entre médias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,954; p=0,007).

Ainda comparando os participantes e respectivos niveis de escolaridade em relacdo a
adocdo de estratégias de enfrentamento, as médias nos demais fatores indicados pela EMEP
foram bastante semelhantes entre os dois grupos, sem diferenca estatisticamente significativa
entre meédias acerca do uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=1,286; p=0,209),
praticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=1,003; p=0,325) e busca por suporte
social (t[28]=1,344; p=0,190).

Considerando o estado civil dos acompanhantes em relagdo a manifestagcbes de
ansiedade, participantes solteiros, divorciados ou vilvos obtiveram médias mais elevadas nas
trés medidas de ansiedade quando comparados a cuidadores casados ou em unido estavel, mas
as diferencas entre medias ndo foram estatisticamente significativas em relagdo a
manifestacOes cognitivas (t[28]=1,001; p=0,342), somaticas (t[28]=1,102; p=0,299) ou escores
gerais no BAI (t[28]=1,216; p=0,253). As médias entre os dois grupos, em relagdo aos fatores
de enfrentamento abordados pela EMEP, foram semelhantes e n&o houve diferenca
estatisticamente significativa entre médias referentes ao uso de estratégias focalizadas no
problema (t[28]=0,399; p=0,698), comportamentos de regulacdo emocional (t[28]=1,019;
p=0,339), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=1,211; p=0,252) e busca por
suporte social (t[28]=1,538; p=0,158).

Associagdes entre a renda mensal familiar e manifestacdes de ansiedade também foram
exploradas nesta segunda etapa do estudo. Cuidadores com rendas menos elevadas obtiveram
médias mais altas nos escores de ansiedade, quando comparados a participantes de classe
média, nas trés medidas de ansiedade. Entretanto, as diferengas entre médias ndo foram
estatisticamente significativas quando referentes a indicadores cognitivos de ansiedade
(t[28]=1,309; p=0,201), manifestacdes somaticas (t[28]=0,846; p=0,405) e pontuacbes gerais
no BAI (t[28]=1,168; p=0,253). As médias obtidas em cada fator da EMEP foram semelhantes
entre os dois grupos e, assim, a diferenca entre médias nao foi estatisticamente significativa
quanto ao uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,444; p=0,661), comportamentos
de regulagdo emocional (t[28]=1,292; p=0,212), uso de préticas religiosas e pensamentos
fantasiosos (t[28]=0,584; p=0,564) e busca por suporte social (t[28]=0,965; p=0,343).
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Os participantes também foram comparados, nesta fase intermediéria, segundo faixa
etaria em relacdo a manifestacdes de ansiedade e uso de estratégias de enfrentamento. Em
relacdo a manifestagdes cognitivas de ansiedade, a média do grupo entre 31 e 40 anos de idade
esteve bem mais baixa (M=6,38; DP=6,3) em comparacao a cuidadores até 30 anos (M=10,25;
DP=4,1) e participantes acima de 45 anos de idade (M=12,8; DP=4,9), entretanto a diferenca
entre médias ndo foi estatisticamente significativa (F[2,27]=3,145; p=0,059). Os escores
somaticos de ansiedade foram bastante similares entre os trés grupos e as diferencas minimas
entre médias ndo foram estatisticamente significativas (F[2,27]=0,267; p=0,768). Em relacéo a
pontuacOes gerais do BAI, novamente o grupo de participantes entre 31 e 40 anos de idade
apresentou médias mais baixas do que os outros grupos, mas a diferenca entre médias nédo foi
estatisticamente significativa (F[2,27]=1,341; p=0,278).

Ainda considerando a divisdo dos participantes por faixa etéria, os fatores 1, 2 e 3
abordados pela EMEP néo foram distintos entre 0s grupos, ou seja, as diferencas nas médias
ndo foram estatisticamente significativas em relacdo ao uso de estratégias focalizadas no
problema (F[2,27]=0,744; p=0,484), comportamentos de regulacdo emocional (F[2,27]=0,035;
p=0,966) ou utilizacdo de préaticas religiosas e pensamento fantasioso (F[2,27]=1,465;
p=0,249). Contudo o grupo de participantes com idades entre 31 e 40 anos apresentou médias
mais elevadas quanto a busca por suporte social (M=3,63; DP=0,81), em compara¢do ao grupo
de cuidadores mais jovens (M=2,87; DP=0,60) e ao grupo de acompanhantes acima de 45
anos de idade (M=3,6; DP=0,77) e tais diferencas foram estatisticamente significativas
(F[2,27]=3,896; p=0,033). Mais especificamente, a diferenca entre medias dos grupos
intermediario e de cuidadores mais jovens foi significativa (p=0,036), mas a diferenca entre
médias do grupo intermediario e do grupo de cuidadores acima de 45 anos ndo foi
estatisticamente significativa (p=0,996).

Em relacdo a posicdo da crianca na familia, os grupos obtiveram médias distintas nas
trés medidas de ansiedade, mas a diferenca ndo foi estatisticamente significativa para medidas
de ansiedade cognitiva (F[3,26]=0,356; p=0,785) ou somatica (F[3,26]=0,385; p=0,765) nem
para 0s escores gerais no BAI (F[3,26]=0,179; p=0,910). As médias dos grupos nos fatores
indicados na EMEP também foram desiguais para cada fator, mas ndo foram apontadas
diferencas estatisticamente significativas quanto a adogdo de estratégias focalizadas no
problema (F[3,26]=0,417; p=0,742), comportamentos de regulacdo emocional (F[3,26]=1,415;
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p=0,261), utilizacdo de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos (F[3,26]=1,545; p=0,226)
ou busca por suporte social (F[3,26]=0,639; p=0,597).

A respeito do tipo de leucemia, os grupos de participantes obtiveram escores
semelhantes nas trés medidas de ansiedade e as diferencas entre medias ndo foram
significativas quando consideradas manifestacdes cognitivas de ansiedade (F[2,27]=0,620;
p=0,546), indicadores somaticos (F[2,27]=0,211; p=0,811) ou pontuacbes gerais referidas no
inventario (F[2,27]=0,319; p=0,730). De forma semelhante, 0 uso de estratégias de
enfrentamento também foi similar entre os grupos de diferentes diagnosticos, ou seja, nao
foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre as médias dos grupos para
uso de estratégias focalizadas no problema (F[2,27]=0,987; p=0,386), comportamentos de
regulacdo emocional (F[2,27]=1,795; p=0,185), praticas religiosas e pensamentos fantasiosos
(F[2,27]=0,396; p=0,677) ou busca por suporte social (F[2,27]=0,100; p=0,905).

Possiveis relacbes entre a condigdo clinica da crianca e respostas ao BAI e EMEP
foram investigadas a partir da resposta ao tratamento ao longo dos meses iniciais. Os
cuidadores foram divididos em dois grupos: acompanhantes de pacientes que corresponderam
ao tratamento nesta fase inicial e cuidadores de pacientes refratarios ao tratamento, entre o
inicio do tratamento e a etapa intermediaria do estudo. Em relagdo a indicadores de ansiedade,
acompanhantes de pacientes refratarios ao tratamento obtiveram médias mais elevadas nas trés
medidas de ansiedade, mas a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa para
manifestacfes cognitivas (t[28]=0,258; p=0,818), somaéticas (t[28]=0,366; p=0,744) nem para
escores gerais do BAI (t[28]=0,321; p=0,775). As médias dos dois grupos, em cada fator
mensurado pela EMEP, também permaneceram bastante semelhantes, ou seja, as diferengas
entre médias ndo foram estatisticamente significativas em relacdo ao uso de estratégias
focalizadas no problema (t[28]=0,497; p=0,662), comportamentos de regulacdo emocional
(t[28]=0,313; p=0,772), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=1,103; p=0,375) e
busca por suporte social (t[28]=0,086; p=0,939).

Considerando o atendimento psicoterdpico individual pela equipe de Psicologia do
HAB, os participantes, nesta segunda etapa, foram divididos em dois grupos: cuidadores que
receberam acompanhamento e aqueles que ndo tiveram indicacdo para o atendimento. A
analise a partir de testes t de Student mostrou que as médias em indicadores de ansiedade

foram sutilmente distintas entre os grupos, mas a diferenca ndo foi estatisticamente
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significativa em relagdo a indicadores cognitivos de ansiedade (t[28]=0,246; p=0,812),
manifestacbes somaticas (t[28]=0,107; p=0,917) ou pontuacdes gerais do BAI (t[28]=0,059;
p=0,955). De forma semelhante, as médias entre 0s grupos em relacdo ao uso de estratégias de
enfrentamento foram similares para os quatro fatores mensurados pela EMEP e, assim, as
diferencas entre médias ndo foram estatisticamente significativas em relacdo ao uso de
estratégias focalizadas no problema (t[28]=1,236; p=0,240), comportamentos de regulacéo
emocional (t[28]=0,407; p=0,695), préaticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=0,799;
p=0,444) ou busca por suporte social (t[28]=0,489; p=0,634).

6.1.3) Andlises referentes a terceira etapa do estudo

A Tabela 11 apresenta os resultados da correlacdo bivariada de Pearson para varidveis
sociodemograficas, condicdo clinica da crianca ou adolescente e manifestagdes de ansiedade
cognitivas (BAICOG), sométicas (BAISOM) e pontuacdes gerais (BAIGER), além dos fatores
apontados pela EMEP, na ultima etapa do estudo.

Tabela 11 - Correlacdo entre variaveis sociodemogréficas, condi¢do clinica do paciente,
manifestacOes de ansiedade e fatores da EMEP (ETAPA 3)

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Idade do cuidador -
2. NUmero de irmaos sob 0,264 -

cuidados
3. Internag0es entre 2/3 0,187 0,494**
meses e 5/6 meses
4. BAICOG 0,079 -0,082 0,112 -
5. BAISOM 0,133 0,003 0,120 0,815*** -
6. BAIGER 0,113 -0,038 0,122 0,945*** 0,959*** -
7. Foco no problema 0,162 -0,085 -0,015 -0,067 0,030 -0,016 -
8. Foco na emogéo 0,110 -0,054 -0,130 0,600*** 0,566** 0,610*** -0,005 -
9. Prética religiosa 0,265 -0,140 0,040 0,346* 0,422* 0,406* 0,414* 0,517** -

10. Busca de suporte social 0,190 -0,190 0,066 0299 -0268 -0,296 0,722 -0,140 0,154 -
*p < 0,05; ** p < 0,01; ***p < 0,001

A anélise da Tabela 11 permite apontar a inexisténcia de correlacdes importantes entre
idade do cuidador, nimero de irmaos ou criangas sob cuidados e manifestagdes de ansiedade
ou estratégias de enfrentamento. De modo semelhante, o nimero de internagdes da crianga ou
adolescente entre a segunda e terceira fases da pesquisa ndo esteve correlacionado a

manifestacbes de ansiedade nem ao uso prioritario de estratégias de enfrentamento.
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Novamente, as altas corr

BAI e correspondentes su

elacOes estatisticamente significativas entre escores decorrentes do

bdivisdes sdo coerentes e esperadas.

Nesta ultima etapa do estudo, algumas correlagbes importantes foram indicadas.

Estratégias de enfrentamento focalizadas na emocdo e também em praticas religiosas e

pensamentos fantasiosos estiveram correlacionadas de forma positiva,

moderada e

estatisticamente significativa as manifestagdes cognitivas e somaticas de ansiedade, além de

escores gerais apontados pelo BAI. As Figuras 16 e 17, a seguir, ilustram tais correlacdes:
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Figura 17 - Correlagdes entre uso de préticas religiosas e pensamentos fantasiosos e medidas de ansiedade

O uso de estratégias focalizadas no problema esteve correlacionado de forma positiva,

moderada e estatisticamente significativa a utilizacdo de préticas religiosas e pensamento

fantasioso e ainda a busca de suporte social, conforme indicado na Figura 18.
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O uso de praticas religiosas e pensamento fantasioso esteve correlacionado de forma
positiva, moderada e estatisticamente significativa a focalizacdo na emocdo, conforme

ilustrado na Figura 19.
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Figura 19 - Correlagdes entre focalizagdo na emogdo e préaticas religiosas e pensamento fantasioso

Considerando o tamanho, distribuicdo e caracteristicas especificas dos participantes do
estudo, uma série de testes t de Student para amostras independentes foi realizada, a fim de
analisar outras variaveis sociodemograficas e informaces sobre a condicdo clinica do
paciente em relacdo a manifestacOes de ansiedade e uso de estratégias de enfrentamento.

Desta forma, em relacdo a caracteristicas sociodemogréficas, os participantes foram
classificados em grupos, conforme detalhado anteriormente. Além disso, cuidadores de
pacientes refratarios ao tratamento foram comparados a cuidadores de criangas ou
adolescentes que corresponderam ao tratamento entre a realizacdo da segunda e terceira fases
do estudo. Os participantes também tiveram suas médias comparadas em funcdo do
atendimento psicoterapico individual pela equipe de Psicologia e em funcdo do tipo de
leucemia diagnosticado.

Em relacdo ao local de procedéncia, participantes residentes fora do Distrito Federal
apresentaram medias mais elevadas em manifestacbes cognitivas de ansiedade, quando
comparados a cuidadores residentes no DF, mas a diferenca entre médias ndo foi
estatisticamente significativa (t[28]=2,097; p=0,063). Entretanto, nos escores somaticos de
ansiedade, os acompanhantes procedentes de outros Estados obtiveram médias mais elevadas
(M=13,88; DP=12,9) em comparacao as médias de participantes residentes no DF (M=4,73;
DP=5,13) e essa diferenca foi estatisticamente significativa (t[28]=2,826; p=0,009).
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Coerentemente, as médias nos escores gerais do BAI também foram mais elevadas para
cuidadores provenientes de outros Estados (M=27,50; DP=20,98) em relacdo a participantes
residentes no DF (M=11,32; DP=10,64) e tal diferenca foi estatisticamente significativa
(t[28]=2,806; p=0,009).

As médias nos fatores abordados pela EMEP, entre participantes residentes em outros
Estados ou procedentes do DF, mostraram escores semelhantes entre os grupos, para cada tipo
de estratégia. As sutis diferengas entre médias ndo foram estatisticamente significativas quanto
ao uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=1,088; p=0,286), comportamentos de
regulacdo emocional (t[28]=0,955; p=0,362), praticas religiosas e pensamento fantasioso
(t[28]=0,091; p=0,929) e busca por suporte social (t[28]=1,251; p=0,233).

Considerando participantes do sexo masculino e feminino, em relacdo a manifestacdes
de ansiedade investigadas na Ultima etapa do estudo, constatou-se que mulheres obtiveram
médias mais elevadas, nas trés medidas indicadoras de ansiedade, em comparacdo aos homens,
mas as diferencas ndo foram estatisticamente significativas nos dominios cognitivo
(t[28]=1,840; p=0,076), somatico (t[28]=1,507; p=0,156) e pontuacdes gerais do BAI
(t[28]=1,417; p=0,168). As médias em utilizacdo de estratégias focalizadas no problema foram
mais elevadas para homens (M=4,57; DP=0,30) em comparagdo a mulheres (M=4,16;
DP=0,42) nesta Ultima etapa do estudo e as diferencas entre tais médias foram estatisticamente
significativas (t[28]=2,616; p=0,032). Em contrapartida, as médias relativas ao uso de
estratégias de enfrentamento focalizadas na emocdo foram mais elevadas para mulheres
(M=2,00; DP=0,67) em comparacdo a homens (M=1,49; DP=0,33) e essa diferenca entre
médias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,533; p=0,026). Nos demais fatores
abordados pela EMEP, as médias entre homens e mulheres foi similar e as diferencas entre
médias ndo foram estatisticamente significativas para estratégias de enfrentamento baseadas
em préticas religiosas e pensamento fantasioso (t[28]=1,493; p=0,158) nem para busca de
suporte social (t[28]=1,831; p=0,123).

Em relacdo a faixa etaria dos pacientes, cuidadores de criangas menores de seis anos de
idade apresentaram escores mais elevados em manifestacfes cognitivas de ansiedade, quando
comparados a acompanhantes de pacientes mais velhos, mas a diferenca entre médias ndo foi
estatisticamente significativa (t[28]=0,886; p=0,385). Por outro lado, em indicadores

somaticos de ansiedade, as médias dos dois grupos foi bastante similar e, portanto, a diferenca
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nos escores ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=0,084; p=0,934). Desta forma, as
pontuacOes gerais indicadas pelo BAI, para ambos os grupos, foram parecidas e as diferencas
entre medias ndo foram estatisticamente significativas (t[28]=0,394; p=0,736).

Considerando ainda as idades dos pacientes e os fatores indicados pela EMEP, as
médias entre grupos, para cada fator, foram bastante semelhantes nesta terceira etapa. Em
outras palavras, ndo houve diferencas estatisticamente significativas quanto ao uso de
estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,446; p=0,660), estratégias de regulacdo
emocional (t[28]=0,365; p=0,719), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (t[28]=1,225;
p=0,231) e busca por suporte social (t[28]=0,715; p=0,481).

Quanto a escolaridade do cuidador, participantes com escolaridades mais baixas
obtiveram pontuacdes mais elevadas em manifestaces somaéticas de ansiedade (M=10,31;
DP=10,3), em comparagdo a acompanhantes com escolaridades mais elevadas (M=3,57;
DP=4,53) e a diferenca entre médias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,252; p=0,032).
Também em indicadores cognitivos de ansiedade, participantes de escolaridade mais baixa
obtiveram escores mais elevados, mas essa diferenga ndo foi estatisticamente significativa
(t[28]=1,565; p=0,129). Nas pontuacbes gerais do BAI, novamente, acompanhantes com
escolaridades elevadas obtiveram médias mais baixas, mas a diferenca entre as médias nao foi
estatisticamente significativa (t[28]=2,030; p=0,052).

Ainda considerando diferentes categorias de escolaridade do cuidador, as médias
obtidas em cada fator da EMEP revelam pontuacbes proximas entre si, ou seja, ndo foi
verificada diferenca estatisticamente significativa, entre 0s grupos, para escores relativos ao
uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,300; p=0,767), comportamentos de
regulacdo emocional (t[28]=1,972; p=0,059), praticas religiosas e pensamento fantasioso
(t[28]=1,354; p=0,187) e busca por suporte social (t[28]=0,500; p=0,621).

Em relacdo ao estado civil do participante, cuidadores solteiros, viivos ou divorciados
apresentaram médias mais elevadas nas medidas de ansiedade, quando comparados a
acompanhantes casados ou em unido estavel, entretanto, tais diferencas ndo foram
estatisticamente significativas nas indicacdes de ansiedade cognitiva (t[28]=1,028; p=0,333),
ansiedade somatica (t[28]=1,672; p=0,106) nem escores gerais do BAI (t[28]=1,154; p=0,285).
As médias nos fatores indicados pela EMEP foram semelhantes entre 0s dois grupos em todos

os fatores, ou seja, as diferencas entre médias ndo foram estatisticamente significativas em
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relacio ao uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,166; p=0,872),
comportamentos de regulacdo emocional (t[28]=0,961; p=0,363), praticas religiosas e
pensamento fantasioso (t[28]=1,317; p=0,215) e busca por suporte social (t[28]=0,760;
p=0,467), entre os dois grupos de cuidadores categorizados segundo estado civil.

Considerando a renda familiar do participante, nos escores cognitivos de ansiedade, o
grupo de classe baixa obteve médias mais elevadas (M=11,93; DP=7,2) quando comparado ao
grupo de classe média (M=5,44; DP=6,7) e tal diferenca entre médias foi estatisticamente
significativa (t[28]=2,544; p=0,017). O grupo de classes D e E também referiu pontuagdes
mais elevadas na medida de ansiedade somatica e pontuacdes gerais do BAI, mas as
diferencas ndo foram estatisticamente significativas para indicadores somaticos de ansiedade
(t[28]=1,005; p=0,324) nem para pontua¢des gerais no Inventario (t[28]=1,775; p=0,087).

Ainda comparando grupos distintos quanto a renda mensal familiar, participantes de
classes mais baixas referiram escores mais elevados (M=2,22; DP=0,76) quanto ao uso de
estratégias focalizadas na emocdo, quando comparados a cuidadores de classe média (M=1,64;
DP=0,40) e a diferenga entre tais médias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,516;
p=0,021). Entretanto, as pontuacfes nos outros fatores da EMEP foram similares entre os dois
grupos e sem diferencas estatisticamente significativas nas pontuacdes relativas a estratégias
focalizadas no problema (t[28]=0,128; p=0,899), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos
(t[28]=0,515; p=0,611) e busca por suporte social (t[28]=0,316; p=0,755).

Nesta etapa final do estudo, os participantes também foram comparados em relacéo a
pontuacdes nos instrumentos relacionadas & condicdo clinica do paciente. Para cuidadores de
pacientes refratarios ao tratamento, os escores nas medidas em ansiedade foram relativamente
mais baixos do que as pontuagdes de acompanhantes de criancas que corresponderam ao
tratamento, mas as diferengas entre médias ndo foram estatisticamente significativas em
relacdo a ansiedade cognitiva (t[28]=1,096; p=0,398), somatica (t[28]=1,259; p=0,264) nem
acerca de pontuacdes gerais do BAI (t[28]=1,204; p=0,332). As médias para os dois grupos
indicadas em cada fator da EMEP foram similares e ndo houve diferenca estatisticamente
significativa quanto ao uso de estratégias focalizadas no problema (t[28]=0,895; p=0,489),
comportamentos de regulacdo emocional (t[28]=0,251; p=0,835), praticas religiosas e
pensamentos fantasiosos (t[28]=1,117; p= 0,421) e busca por suporte social (t[28]=0,161;
p=0,896), entre os dois grupos.
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Para verificar, nesta terceira etapa do estudo, relagcbes entre a idade do cuidador,
posi¢cdo da crianga na familia, atendimento psicoterapico individual e tipos de leucemia em
relacdo a manifestacdes de ansiedade e estratégias de enfrentamento adotadas, foram efetuadas
multiplas analises de variancia (MANOVA). A respeito da faixa etaria dos participantes, a
analise das médias obtidas pelos grupos de participantes nas medidas de ansiedade foram
sutilmente distintas e as diferencas entre médias ndo foram estatisticamente significativas para
manifestacGes cognitivas (F[2,27]=0,944; p=0,402), sométicas (F[2,27]=0,148; p=0,863) ou
pontuagdes gerais no BAI (F[2,27]=0,242; p=0,787). De forma semelhante, as estratégias de
enfrentamento adotadas pelos trés grupos indicaram médias semelhantes e as diferengas entre
médias ndo foram estatisticamente significativas para uso de estratégias focalizadas no
problema (F[2,27]=2,039; p=0,150), comportamentos de regulacdo emocional (F[2,27]=0,207;
p=0,814), préticas religiosas e pensamentos fantasiosos (F[2,27]=1,576; p=0,225) ou busca
por suporte social (F[2,27]=0,713; p=0,499).

Em relacdo a posicdo da crianca na familia, as pontuacBes dos grupos de
acompanhantes foram similares e ndo houve diferencga estatisticamente significativa entre as
médias dos grupos em relacdo a manifestacGes cognitivas de ansiedade (F[3,26]=0,138;
p=0,936), somaticas (F[3,26]=0,379; p=0,769) ou escores gerais no BAI (F[3,26]=0,183;
p=0,907). Os fatores 1 e 2 da EMEP também refletiram médias semelhantes entre os grupos,
sendo que ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre as médias referentes ao uso
de estratégias focalizadas no problema (F[3,26]=0,282; p=0,838) e comportamentos de
regulacdo emocional (F[3,26]=0,686; p=0,569). As médias acerca de praticas
religiosas/pensamento fantasioso e busca por suporte social foram mais elevadas para
cuidadores de filhos Unicos e primogénitos, mas essa diferenca ndo foi estatisticamente
significativa em relacdo, respectivamente, ao fator 3 da EMEP (F[3,26]=2,041; p=0,133) nem
em referéncia ao fator 4 da Escala (F[3,26]=1,524; p=0,232).

Considerando o atendimento psicoterapico individual em Psicologia, nesta etapa do
estudo os participantes foram divididos em trés grupos: acompanhantes que ndo receberam
atendimento psicoterapico individual, cuidadores que receberam atendimento psicoterapico até
a segunda etapa da pesquisa (aproximadamente trés meses) e pais que foram atendidos por
mais de trés meses. Andlises indicaram que as médias em escores de ansiedade entre os trés

grupos foram semelhantes nas trés medidas, ou seja, as diferencas entre médias dos grupos ndo
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foram estatisticamente significativas em relacdo a pontuacdes cognitivas (F[2,27]=0,475;
p=0,627), somaticas (F[2,27]=0,557; p=0,579) ou pontuac¢des gerais indicadas no Inventario
(F[2,27]=0,576; p=0,574). As médias entre os trés grupos quanto a estratégias focalizadas no
problema foram bastante semelhantes e ndo houve diferenca estatisticamente significativa
entre elas (F[2,27]=0,009; p=0,991). Pontuacdes em préaticas religiosas e pensamentos
fantasiosos foram menores para cuidadores com atendimento psicoterapico individual até trés
meses, mas a diferencga entre as médias ndo foi estatisticamente significativa (F[2,27]=1,522;
p=0,236). Para os outros dois fatores investigados pela EMEP, os escores dos grupos foram
similares e ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre as médias referentes a
estratégias focalizadas na emocdo (F[2,27]=0,219; p=0,805) e busca por suporte social
(F[2,27]=1,204; p=0,316).

Em relacdo aos tipos de leucemia, as médias nesta terceira etapa foram similares nas
trés medidas de ansiedade e as diferencas entre médias dos grupos ndo foram estatisticamente
significativas em relagdo a ansiedade cognitiva (F[2,27]=0,776; p=0,470), manifestacdes
somaticas (F[2,27]=0,223; p=0,802) ou pontuacdes gerais (F[2,27]=0,467; p=0,632).
Cuidadores de pacientes diagnosticados com LMA obtiveram médias mais elevadas em
relacdo a estratégias de enfrentamento focalizadas na emocdo e préaticas religiosas e
pensamentos fantasiosos, mas as diferencas entre as médias dos grupos ndo foram
estatisticamente significativas para os fatores 2 (F[2,27]=1,798; p=0,185) ou 3 (F[2,27]=1,184;
p=0,321). Os demais fatores abordados pela EMEP mostraram médias similares entre os
grupos e ndo houve diferenca estatisticamente significativa para estratégias focalizadas no
problema (F[2,27]=0,075; p=0,928) ou busca por suporte social (F[2,27]=0,126; p=0,882).

6.2) Microanalise dos dados individuais

Esta secdo apresenta a analise dos dados individuais obtidos a partir da aplicacdo da
EMEP e BAI, ao longo das fases do estudo.

6.2.1) Resultados obtidos a partir da aplicacdo da EMEP
Em relacdo as estratégias de enfrentamento relatadas pelos participantes, a partir de
aplicacbes da EMEP, os dados foram organizados de modo a mostrar 0os conjuntos de

comportamentos de cada participante nas etapas do estudo, bem como a prioridade atribuida a
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cada conjunto de estratégias, em ordem decrescente de referéncia pelos grupos de estratégias.
No caso de mesma média para mais de um fator, as respostas as entrevistas foram
consideradas como critério de desempate. A Tabela 12 mostra as mudancas, por participante,
durante as trés etapas do estudo, nas médias obtidas na EMEP e nos conjuntos de estratégias

priorizadas.

Tabela 12 - Mudancas, por participante, nas médias obtidas na EMEP e nos conjuntos de
estratégias priorizadas.

Médias dos fatores da EMEP e conjunto de estratégias por ordem de prioridade, por cada etapa

ETAPA 1 ETAPA 2 ETAPA 3
P F1 F2 F3 F4 Fatores Fl F2 F3 F4 Fatores F1 F2 F3 F4 Fatores
1 4,61 14| 471 | 4.2 3142 394 | 133 | 3,14 | 4,2 4132 406 | 147 | 3,71 | 34 1342
2 406 | 2,13 | 414 | 44 4312 428 | 213 | 414 | 4,2 1432 4,67 18| 486 | 4,6 3142
3 344 | 207 | 343 | 2,8 1342 3,22 18| 3,29 | 3.2 3142 3,33 2,2 4|26 3142
4 3,61 14| 357 | 44 4132 406 | 193 | 414 | 34 3142 472 | 1,73 | 443 | 44 1342
5 3,44 | 207 | 3,86 | 3,6 3412 406 | 1,93 | 3,57 2 1342 394 | 1,13 | 443 | 2,6 3142
6 3,44 2,2 41 38 3412 361 | 1,73 | 429 | 42 3412 411 | 2,13 | 443 | 3,8 3142
7 389 | 1,73 | 343 | 28 1342 367 | 153 | 314 | 24 1342 422 | 167 | 429 | 2,8 3142
8 361 | 1,73 | 4,14 4 3412 3,67 12| 443 2 3142 444 | 153 | 3,71 | 4,6 4132
9 3,94 | 3,67 | 3,86 4 4132 3,33 | 3,87 | 443 4 3421 3,72 | 3,73 5 3 3214
10 439 | 187 | 443 | 4,6 4312 4,17 16 | 414 3 1342 461 | 167 | 443 | 3,6 1342
11 4,67 14| 471 | 3,4 3142 411 | 1,27 | 3,29 | 3,4 1432 478 | 1,27 3| 46 1432
12 439 | 1,33 | 429 | 4,6 4132 3,61 12| 357 | 24 1342 4,17 | 1,67 | 357 | 3,8 1432
13 461 | 2,93 4 4 1342 4,78 22| 357 | 4,6 1432 4,72 2,4 5] 44 3142
14 3,83 | 153 | 3,14 | 34 1432 3,89 | 1,67 3 3 1342 3,78 | 153 | 2,71 | 2,6 1342
15 4,22 18| 471 | 46 3412 489 | 2,67 5| 34 3142 467 | 2,33 | 429 | 3,8 1342
16 406 | 2,73 | 457 | 2,6 3124 4,44 2,4 5| 3,8 3142 439 | 193 | 486 | 2,2 3142
17 467 | 1,27 5 5 3412 5] 2,13 5 5 4132 5 1,8 | 4,86 5 4132
18 2,67 | 253 | 4,14 2 3124 3,78 | 233 | 429 | 28 3142 4,17 2| 4,43 3 3142
19 3,06 | 247 | 3,71 | 3,4 3412 361 | 167 | 329 | 34 1432 339 | 153 | 3,71 | 34 3412
20 456 | 2,47 51| 4,6 3412 478 | 1,07 | 4,57 5 4132 456 | 1,13 | 4,71 | 4,6 3412
21 3,67 | 1,87 | 3,86 3 3412 3,17 16 | 3,43 3 3142 3,44 16| 286 | 24 1342
22 4,28 16| 3,71 4 1432 35| 1,73 | 3,43 | 3,8 4132 411 ] 1,33 4 4 1432
23* | 467 | 347 5|42 | 3142 | 378 | 353|414 | 36| 3142 | 456 | 38 5| 38| 3142
24 417 | 2,73 | 443 | 44 3412 3,72 22| 414 | 28 3142 456 | 2,33 | 4,86 4 3142
25 3,5 2| 4141 26 3142 422 | 147 | 343 | 24 1342 389 | 227 | 443 | 2,6 3142
26 3,39 | 1,27 | 3,86 | 3,6 3412 2,56 | 1,13 | 2,86 3 4312 439 | 1,13 | 4,14 | 3,8 1342
27 1,94 | 2,07 | 357 | 18 3214 2,89 | 247 | 4,71 3 3412 417 | 2,67 | 4,71 | 2,6 3124
28 3,83 | 1,93 | 4,29 3 3142 3,89 | 1,93 4 3 3142 433 | 1,93 | 4,29 3 1342
29 361 | 253 | 343 | 3,6 1432 3,89 2 4128 3142 417 | 2,47 | 4,57 3 3142
30 461 | 1,53 | 4,57 4 1342 4,11 14| 443 | 28 3142 389 | 133 | 429 | 2,8 3142

A anadlise das combinacdes de prioridades a cada fator permite a obtencdo de nove
padrdes diferentes de associacao entre os fatores. Os resultados indicam que, a exce¢do de um
participante (em destaque), todos os cuidadores mostraram alteragdes nos conjuntos de
estratégias priorizadas durante as trés etapas, refletindo modificagcbes importantes nas

estratégias de enfrentamento adotadas ao longo da pesquisa.
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Na primeira etapa do estudo, seis participantes priorizaram a pratica religiosa e
pensamentos fantasiosos, seguidos por estratégias focalizadas no problema, busca por suporte
social e estratégias focalizadas na emocdo. Dois cuidadores privilegiaram a busca por suporte
social, seguida por praticas religiosas/pensamento fantasioso, estratégias de resolucdo do
problema e estratégias de regulacdo emocional. Quatro participantes priorizaram a resolucéo
do problema, seguida por praticas religiosas/pensamento fantasioso, busca de suporte social e
estratégias focalizadas na emocgdo. Trés cuidadores preferiram a busca por suporte social,
seguida por estratégias focalizadas no problema, praticas religiosas e pensamento fantasioso e
estratégias de regulacdo emocional. Dez cuidadores referiram o uso prioritario de préaticas
religiosas/pensamento fantasioso, seguido por busca por suporte social, estratégias de
resolucdo de problemas e comportamentos de regulacdo emocional.

Ainda na primeira etapa, trés participantes relataram uso preferencial de estratégias de
resolucdo do problema, seguidas por busca de suporte social, praticas religiosas/pensamento
fantasioso e comportamentos focalizados na emocdo. Praticas religiosas, estratégias
focalizadas no problema, comportamentos focalizados na emocgéo e busca por suporte social
foram, nessa ordem, relatados por um participante. Outro cuidador referiu 0 uso prioritéario de
praticas religiosas, seguido por comportamentos de regulacdo emocional, estratégias
focalizadas no problema e busca por suporte social.

Na segunda fase do estudo, quatro participantes priorizaram a busca por suporte social,
seguida por estratégias focalizadas no problema, préaticas religiosas/pensamento fantasioso e
comportamentos para regulacdo emocional. Quatro cuidadores destacaram uso prioritario de
estratégias focalizadas no problema, seguidas por busca de suporte social, préaticas
religiosas/pensamento fantasioso e comportamentos de regulacdo emocional. Além disso, 12
participantes privilegiaram a pratica religiosa/pensamento fantasioso, seguida por estratégias
de resolucdo do problema, busca de suporte social e comportamentos para regulacdo
emocional.

Seis cuidadores priorizaram estratégias focalizadas no problema, seguidas por praticas
religiosas/pensamento fantasioso, busca de suporte social e estratégias focalizadas na emocao.
Dois participantes privilegiaram a pratica religiosa e pensamentos fantasiosos, seguida por
busca por suporte social, estratégias focalizadas no problema e comportamentos de regulagdo

emocional. Praticas religiosas e pensamentos fantasiosos, seguidos por busca de suporte social,
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comportamentos de regulacdo emocional e estratégias focalizadas no problema, foram
preferidos por um cuidador e outro participante priorizou a busca por suporte social, seguida
por préticas religiosas e pensamentos fantasiosos, comportamentos focalizados no problema e
estratégias de regulacdo emocional.

Em relacdo a terceira etapa do estudo, oito participantes privilegiaram estratégias de
resolucdo do problema, seguidas por préaticas religiosas e pensamentos fantasiosos, busca por
suporte social e comportamentos focalizados na emocdo. Além disso, 13 cuidadores
preferiram préticas religiosas/pensamento fantasioso, seguidas por estratégias focalizadas no
problema, busca de suporte social e comportamentos focalizados na emocéo.

Dois participantes referiram preferéncia por busca de suporte social, seguida por
estratégias de resolucdo do problema, préticas religiosas/pensamento fantasioso e estratégias
focalizadas na emocdo. Um cuidador obteve médias mais elevadas em préticas
religiosas/pensamento  fantasioso, seguidas por estratégias focalizadas na emocéo,
comportamentos de resolucdo do problema e busca de suporte social. Trés participantes
referiram preferéncia por comportamentos focalizados no problema, seguidos por busca de
suporte social, préaticas religiosas/pensamento fantasioso e estratégias focalizadas na emocéao.

Dois cuidadores priorizaram praticas religiosas/pensamento fantasioso, seguidas por
busca de suporte social, estratégias focalizadas no problema e comportamentos focalizados na
emocao. Um Unico participante privilegiou préticas religiosas/pensamento fantasioso, seguidas

por comportamentos de resolucdo do problema, regulacdo emocional e busca de suporte social.

6.2.2) Resultados obtidos a partir da aplicacdo do BAI
Em relacdo as manifestacbes somaticas de ansiedade relatadas no BAI, a Figura 20
mostra a concentracdo de participantes nas classificacfes de ansiedade somatica propostas

para o Inventario.
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Figura 20 - Concentracdo de participantes em classificagdes de ansiedade somatica, ao longo das etapas do estudo.

Na pontuacdo relativa as manifestacbes somaticas de ansiedade na primeira etapa,
houve nove participantes com pontuagdes minimas, seis com escores classificados como leves,
trés cuidadores com escores moderados e 12 com pontuacdo grave. Na segunda etapa, 14
participantes referiram niveis minimos, nove participantes relataram manifestaces leves,
cinco cuidadores corresponderam a pontuag¢des moderadas e dois participantes referiam niveis
graves. Na ultima etapa do estudo, 18 participantes referiram escores minimos, cinco
relacionaram manifestagcdes leves, trés destacaram niveis moderados e quatro obtiveram
pontuacdes graves. Esses dados mostram que a concentracdo de participantes cujas pontuagoes
foram classificadas como minimas aumentou ao longo das etapas, enquanto a concentragédo de
cuidadores com pontuacdes classificadas como leve e moderada aumentou entre a primeira e
segunda etapas, mas diminuiu entre as etapas 2 e 3. Em relacdo ao agrupamento de
participantes em pontuacdes graves, houve uma diminuic¢do entre a primeira e segunda etapas
e um sutil aumento entre as etapas 2 e 3.

Em relagdo as manifestagdes cognitivas de ansiedade relatadas no BAI, a Figura 21

mostra a concentracdo de participantes nas categorias propostas para o instrumento.
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Figura 21 - Concentracédo de participantes nas classificagdes de ansiedade cognitiva ao longo das etapas do estudo.

Em relagédo aos escores cognitivos de manifestacdes de ansiedade, na etapa inicial do
estudo, nenhum participante referiu pontuagdes minimas, trés relataram manifestacdes leves,
oito corresponderam a sintomas moderados e 19 revelaram pontuacfes graves. Na segunda
fase do estudo, sete participantes referiram niveis minimos, seis obtiveram pontuacdes leves,
sete corresponderam a escores moderados e dez a manifestagdes graves. Na terceira etapa da
pesquisa, 12 participantes relataram escores minimos, quatro descreveram manifestacdes leves,
quatro corresponderam a niveis moderados e dez a pontuacdes graves. Esses resultados
apontam um aumento gradativo da concentracdo de participantes em escores minimos, com
diminuicdo das concentracdes de cuidadores em pontuacdes moderada e grave (e manutencao
de relatos graves entre etapas 2 e 3), ao longo das fases da pesquisa. Houve um aumento na
concentracdo de participantes, com escores classificados como leve, entre as etapas 1 e 2, com
posterior decréscimo entre a segunda e terceira etapas.

Em relacdo as pontuacdes gerais de ansiedade relatadas no BAI, a Figura 22 mostra a

concentracao de participantes segundo classificagdes do inventario.
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Figura 22 — Concentracéo de participantes por categoria relativa a pontuac@es gerais de ansiedade.

A respeito da concentracdo de participantes em cada classificacdo, fornecida pelo
instrumento, relativa as pontuacdes gerais no BAI, na etapa inicial do trabalho, trés cuidadores
referiram niveis minimos, cinco corresponderam a escores leves, sete relacionaram pontuacdes
moderadas e 15 relataram manifestacGes graves. Na segunda etapa, houve 11 participantes
com pontuagdes minimas, oito com escores leves, nove correspondentes a manifestacdes
moderadas e dois relativos a niveis graves.

Na terceira fase do estudo, foram classificados 16 participantes em escores minimos,
quatro cuidadores em pontuacdes leves, cinco com manifestacbes moderadas e cinco
referentes a niveis graves. Tais resultados mostram que o conjunto de participantes com
escores minimos aumentou consideravelmente ao longo das etapas. Para manifestacGes leves e
moderadas, houve aumento na concentragdo de participantes entre etapas 1 e 2, com
diminuicdo entre a segunda e terceira etapas. A concentracdo de participantes com niveis
considerados graves diminuiu entre a primeira e segunda etapas e aumentou entre etapas 2 e 3.

A Tabela 13, apresentada a seguir, mostra as pontuagdes ordinais individuais obtidas
em manifestacfes somaticas e cognitivas de ansiedade, bem como o0s escores gerais

apresentados pelo BALI:
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Tabela 13 - Pontuacg0es, por participante, referidas no BAI, por etapas.

PART SOM COG GER SOM COG GER SOM COG GER
1 23 19 42 0 0 0 0 0 0
2 5 6 11 0 1 1 1 2 3
3 21 12 33 17 11 28 19 18 37
4 10 11 21 14 13 27 11 7 18
5 10 22 32 3 12 15 0 5 5
6 5 11 16 9 18 27 11 14 25
7 1 7 8 1 4 5 3 3 6
8 27 21 48 8 10 18 0 6 6
9 36 24 60 16 14 30 16 13 29
10 3 19 21 0 1 1 0 0 0
11 9 10 19 8 7 15 0 0 0
12 2 11 13 1 2 3 0 3 3
13 19 23 42 14 18 32 19 23 42
14 13 17 30 3 9 12 0 9 9
15 15 21 36 11 12 23 20 19 39
16 22 9 31 19 7 26 36 22 58
17 2 8 10 0 6 6 1 1 2
18 20 21 41 9 5 14 1 1 2
19 7 18 25 1 9 10 0 0 0
20 6 10 16 0 0 0 0 0 0
21 3 6 9 1 9 10 5 5 10
22 9 15 24 7 7 14 8 11 19
23 30 18 48 13 14 27 17 15 32
24 6 15 21 10 8 18 6 8 14
25 19 19 38 8 16 24 9 16 25
26 8 12 20 1 5 6 4 4 8
27 28 21 49 22 22 44 15 15 30
28 15 18 33 10 11 21 8 8 16
29 21 23 44 1 15 16 5 23 28
30 20 11 31 3 4 7 0 3 3
ETAPA 1 ETAPA 2 ETAPA 3
LEGENDA
Minimo Leve Moderado Grave

Destaca-se, nas trés etapas, a importante diferenga nas pontuacdes individuais referidas,
indicando manifestaces de ansiedade bastante distintas vivenciadas pelos participantes.
Mesmo frente a diminuicdo gradual nas pontuacdes entre a primeira e Gltima etapas do estudo,
torna-se relevante destacar a amplitude de pontuacdes apresentadas pelos participantes na
terceira etapa, em que alguns apresentaram escores minimos e outros referiram pontuacdes
bastante elevadas. Tal dado indica que, mesmo com a diminui¢do gradual em manifestacdes

de ansiedade ao longo do tratamento, alguns cuidadores permanecem com escores elevados.
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6.3) Macroanalise dos resultados obtidos no estudo

Esta secdo tem como objetivo apresentar os resultados indicados pela EMEP, BAI e
entrevistas, a partir do grupo de participantes como um todo e numa perspectiva global, de

acordo com as etapas do estudo.

6.3.1) Analise dos resultados da EMEP e BAI em cada etapa
Em relacgdo as estratégias de enfrentamento relatadas em cada fase, a Figura 23 mostra

a concentracéo de respostas nos fatores da EMEP, em cada etapa do estudo.

Pontuac@es Fatores
5
4 -
OoF1
83 7] mF2
°
2 2 OF3
mF4
1 4 |
0
Etapa l Etapa 2 Etapa 3

Figura 23 - Médias nos fatores da EMEP obtidas em cada etapa do estudo.

Na primeira etapa do estudo, o Fator 3 (enfrentamento focalizado em praticas
religiosas e pensamento fantasioso) foi priorizado pelos participantes (M=4,12; DP=0,51),
seguido do Fator 1 relativo a enfrentamento focalizado no problema (M=3,89; DP=0,64) e
pelo Fator 4 (busca de suporte social, M=3,68; DP=0,81). O Fator 2 (enfrentamento focalizado
na emocdo) obteve menor pontuacdo, com média mais baixa do que os outros fatores (M=2,06;
DP=0,62). Essa distribuicéo entre as preferéncias por cada um dos fatores se repetiu nas etapas
seguintes do estudo. Na segunda etapa, o Fator 3 também foi priorizado (M=3,93; DP=0,62),
sequido pelo Fator 1 (M=3,89; DP=0,56), Fator 4 (M=3,32; DP=0,80) e, por ultimo, Fator 2
(M=1,90; DP=0,65). Na ultima fase do estudo, o Fator 3 obteve médias mais altas (M=4,25;
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DP=0,62), seguido pelo Fator 1 (M=4,23; DP=0,43), Fator 4 (M=3,49; DP=0,80) e Fator 2
(M=1,92; DP=0,66).
As manifestacdes de ansiedade, relatadas no BAI, em cada etapa do estudo, estdo

mostradas na Figura 24.
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Figura 24 - Escores do BAI obtidos em cada etapa do estudo.

Considerando que as pontuagdes gerais sdo a soma dos escores somaticos e cognitivos,
naturalmente tais escores foram os mais elevados nas trés etapas.

As meédias de pontuagdes relativas a manifestacdes sométicas de ansiedade foram mais
elevadas na primeira etapa (M=13,83; DP=9,52), decresceram na segunda fase do estudo
(M=7; DP=6,53) e aumentaram sutilmente na terceira etapa (M=7,17; DP=8,73).

Em relacdo a manifestagBes cognitivas de ansiedade, as médias mais elevadas
situaram-se na etapa inicial (M=15,27; DP=5,64), decrescendo na segunda fase do estudo
(M=9,0; DP=5,73) e diminuindo mais na ultima etapa da pesquisa (M=8,47; DP=7,57).

As pontuacbes gerais, obtidas no BAI, também decresceram ao longo do estudo. Na
primeira etapa, as médias foram mais elevadas (M=29,07; DP=13,78), diminuiram na segunda
medida (M=16,0; DP=11,17) e decresceram ainda mais na terceira fase (M=15,63; DP=15,54).

As pontuagdes para manifestagdes cognitivas de ansiedade estiveram, nas trés etapas,
um pouco mais elevadas que os escores de manifestacfes somaticas de ansiedade. Ressalta-se
que a subdivisdo do Inventario Beck de Ansiedade em indicadores cognitivos foi constituida
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por um maior nimero de itens, quando comparada a subdivisao relativa a aspectos somaticos.
Cabe destacar que os desvios-padrdo, em todas as etapas, foram bastante elevados, novamente

indicando pontuagdes individuais variaveis em cada fase.

6.3.2) Andlise dos resultados da EMEP e BAI ao longo do estudo

Para avaliar as mudancas em estratégias de enfrentamento ao longo das trés etapas do
estudo, as pontuacbes da EMEP foram analisadas a partir do teste ndo paramétrico de
tendéncia L de Page (Page, 1963), um teste de tendéncia de medida repetida em um mesmo
grupo, que mostra o processo dos escores ao longo de etapas: aumento, diminuicdo ou
manutencao de pontuacdes. O teste de Page reajusta os escores médios obtidos na EMEP para
a estatistica propria do teste e previsdo da tendéncia das pontuacdes, razao pela qual os escores
se distribuem entre 0 - 2,5 e ndo entre 0 - 5, como nas medias da Escala. O software Statxact,
Versdo 8.0, foi empregado e, para efeito de andlise, utilizou-se um nivel de significancia de
5%. A Figura 25 ilustra a distribuicdo dos fatores categorizados pela EMEP, ao longo das trés

etapas do estudo.

Escores Fatores
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Tipo de Fator

Figura 25 - Distribuicdo das pontuacdes dos fatores, ao longo das etapas, conforme Teste de Tendéncia L de Page.

Em relacdo ao Fator 1 (enfrentamento focalizado no problema), o teste de Page mostra
que os escores tendem a aumentar ao longo das trés etapas. A diferenca é estatisticamente
significativa (p=0,008462).
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PontuagOes relativas ao Fator 2 (enfrentamento focalizado na emocdo) tendem a
diminuir significativamente ao longo das trés etapas (p=0,04391). Entre a segunda e terceira
etapas, h& um pequeno aumento nos escores, mas, como o teste de Page verifica tendéncias
dos padrdes de escore como um processo, esse aumento € interpretado, estatisticamente, como
uma continuacdo do processo de diminuicdo nas medias, confirmando a curva de decréscimo
das pontuacdes relativas ao segundo fator.

Os escores do Fator 3 (enfrentamento focalizado em busca de préaticas religiosas e
pensamento fantasioso) e do Fator 4 (busca de suporte social) caracterizaram-se por um
padrdo semelhante, estatisticamente ndo significativo: diminuicdo entre a primeira e segunda
fases e aumento entre a segunda e terceira etapas do estudo. Desta forma, as pontuacGes do
Fator 3 ndo tendem a crescer, nem decrescer, ao longo das trés etapas (p=0,1831) e 0s escores
do Fator 4 também ndo apontam tendéncia a crescer, nem decrescer, ao longo do tempo
(p=0,1237).

A andlise das manifestaches de ansiedade ao longo das trés etapas também foi
realizada a partir do teste ndo paramétrico de tendéncia L de Page (Page, 1963), que reajusta as
pontuacdes no BAI de acordo com a estatistica prdpria do teste. O software Statxact também
foi empregado e, para efeito de analise, utilizou-se um nivel de significancia de 5%. A Figura
26 mostra a distribuicdo dos escores de manifestacfes de ansiedade, ao longo das trés etapas

do estudo.
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Figura 26 - Distribuicdo dos escores relativos a manifestacdes de ansiedade, nas trés etapas do estudo.
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De acordo com a Figura 26, as manifestacfes comportamentais indicadoras de
ansiedade tendem a diminuir ao longo do tempo, com resultados altamente significativos
estatisticamente. Os escores de manifestacdo de ansiedade cognitiva decrescem entre as etapas
1 e 2 e continuam diminuindo, numa tendéncia estatisticamente significativa (p=1.226 e-006,
com p<0,0001). As pontuacdes relativas a manifestacdes de ansiedade somatica também
sofrem um decréscimo importante entre a primeira e segunda etapas e 0 aumento sutil entre a
segunda e terceira fases € interpretado estatisticamente como uma continuagdo do processo de
diminuicéo significativa nos escores (p=0,0003118, portanto p<0,0001). Por fim, 0s escores
referentes a manifestaces de ansiedade geral também diminuem entre a primeira e segunda
etapas e continuam a decrescer entre as etapas 2 e 3, ou seja, as pontuacdes tendem a diminuir

ao longo das trés etapas (p=1.021 e-005, portanto p<0,0001).

6.4) Analise das respostas as entrevistas

Os relatos individuais obtidos por meio das entrevistas e as informagGes provenientes
da questdo aberta constante na EMEP (aplicada nas etapas 2 e 3) foram classificados em
categorias. Em todos os conjuntos, as possibilidades de agrupamento incluiram as respostas
“ndo sei” e “ndo respondeu”, mas, em func¢do do baixo indice de ocorréncia dessas respostas,
estas ndo estdo relatadas nesta secdo. As respostas obtidas na etapa 1, a partir da questao
aberta contida na EMEP, serdo descritas em seguida.

Os relatos foram classificados em quatro categorias, a exemplo dos fatores apontados
pelo instrumento: (a) Fator 1 (focalizacdo no problema); (b) Fator 2 (foco na emogéo); (c)
Fator 3 (enfrentamento focalizado na espiritualidade); e (d) Fator 4 (busca por suporte social).

Sumariamente, em relacdo a estratégias focalizadas no problema, foram obtidos seis
relatos de estratégias de busca de informagdes, tais como “pesquisado sobre a doenca, porque
até entdo ndo sabia muito a respeito” e, ainda, trés comportamentos relacionados a conversar
com a crianga ou monitorar o paciente (por exemplo, “ajudar a minha filha na hora dos
sintomas”).

Respostas sobre estratégias focalizadas na emocéo incluiram quatro relatos de
autocontrole (por exemplo, “tento me manter calma para poder entender o que esta

acontecendo”), um relato acerca de ndo expressar sentimentos (“tento ficar calma para nao
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demonstrar para minha filha que estou triste”) e uma resposta referente a negacgao (“isso nao
ta acontecendo, a ficha ndo caiu ainda”).

O enfrentamento baseado na espiritualidade foi descrito em dez relatos (como, por
exemplo, “primeiramente, Deus. Me apego a Deus, meu reflgio”) e dois participantes

referiram a busca por suporte social (“conversado com as colegas de quarto™).

6.4.1) Andlise das respostas as entrevistas na etapa 2

As respostas obtidas na etapa 2 foram classificadas em cinco areas funcionais, cada
uma subdividida em categorias e subcategorias. A caracterizacdo de cada grupo, bem como as
definicBes operacionais para relatos obtidos, encontra-se no Anexo 07. O Quadro 02, a seguir,

mostra a sintese das areas e categorias:

Area 1: mudangas relatadas pelo cuidador

1.1) Categoria: mudangas em padrfes de comportamento
a) Mudangas no comportamento da crianga relatadas como benéficas ou satisfatorias
b) Mudangas no comportamento da crianca relatadas como insatisfatorias
C) Mudancas no comportamento do cuidador relatadas como benéficas ou satisfatorias
d) Mudangas no comportamento do cuidador relatadas como insatisfatorias
e) Mudangas em préticas afetivas e educativas
f) Mudancas no sistema de cuidados parentais

1.2) Categoria: mudancgas em percepgdes sobre a satde da crianca e elementos médicos hospitalares
a) Mudangcas no estado de salide da crianca
b) Lidar com procedimentos médicos invasivos
C) Lidar com efeitos colaterais da quimioterapia
d) Comunicacao e relacionamento com a equipe médica

1.3) Categoria: mudancas na rotina
a) Alteraces na rotina profissional do cuidador
b) Alteragdes na rotina escolar da crianga
C) Alterages na rotina pessoal do cuidador
d) Alteragdes na rotina social da crianga

e) Mudangas na rotina social-familiar

Area 2: estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador
2.1)  Categoria: enfrentamento focalizado no problema
a) Comparar a outras situagdes

b) Acdes préticas envolvidas diretamente no tratamento
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C) Ac0es direcionadas ao paciente e/ou irmaos saudaveis
d) Outras subcategorias
2.2)  Categoria: enfrentamento focalizado na emocéo
a) Autocontrole
b) Choro e/ou protesto
c) Uso de técnicas de relaxamento e/ou meditacéo
d) N&o expressar sentimentos
e) Uso de negacéo
2.3)  Categoria: enfrentamento focalizado em espiritualidade e crengas™
a) Espiritualidade
b) Expresséo de crencgas e pensamentos positivos
2.4)  Categoria: enfrentamento focalizado na busca de suporte social
a) Uso de suporte emocional
b) Uso de suporte instrumental

C) Suporte fornecido pela prépria crianca

Area 3: relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia
a) Mudancas na dindmica familiar
b)  Suporte social proveniente de parentes e familia estendida

c) Mudangas no relacionamento marital

Area 4: Relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento
a) Atencdo a crianca e maior afetividade
b) Maior paciéncia e autocontrole
c) Monitoramento do paciente
d) Adaptac@es financeiras e aumento dos gastos
e) Conhecer a cidade para se locomover

f)  Mudanga de residéncia

Area 5: Relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento
5.1)  Categoria: impacto pessoal
a) Amadurecimento pessoal
b) Desenvolvimento de autocontrole
c) Fornecimento de suporte a outras pessoas, solidariedade
d) Uso futuro da aprendizagem pessoal como fonte de suporte a outros pais
e) Expressdo de sentimentos, protestar
5.2)  Categoria: em relacdo a cuidados parentais e atengdo a crianga
a) Monitoramento da crianga
b) Maior interagdo e mudanca na dinamica afetiva com a crianga
C) Modificacdo de planejamentos
d) Preocupacdes futuras em decorréncia da doenga
e) Delegar cuidados de irmaos saudaveis a outras pessoas
5.3)  Categoria: aspectos relacionados a leucemia

a) Aprendizagem em relagdo a doenca
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b) Lidar com procedimentos médicos e permanéncia em hospital
C) Destitui¢éo de crenca

d) Percepcéo de autoeficacia do cuidador e/ou atuacdo mais ativa no tratamento

*Diferentemente da nomenclatura utilizada na EMEP, optou-se por denominar a categoria relativa a estratégias de
enfrentamento baseadas em praticas religiosas e pensamentos fantasiosos como “‘espiritualidade e expressdo de
crengas/pensamentos positivos™, considerando que o termo espiritualidade n&o indica necessariamente expressdo de
religido, mas sim o uso de praticas espiritualistas transcendentais independentes de filiagao religiosa.

Quadro 02 - Areas funcionais, categorias e subcategorias obtidas em entrevista (Etapa 2).

A seguir, sdo descritas as freqliéncias de relatos em cada area e categoria e fornecidos

exemplos ilustrativos.

Area 1: mudancas relatadas pelo cuidador

Categoria: mudancas em padrdes de comportamento

Em relacdo as mudancas comportamentais infantis destacadas como benéficas ou
satisfatorias, sete cuidadores referiram maior colaboracdo com o tratamento (“ela, no comeco,
ficou bem mal humorada, xingava todo mundo, ndo queria saber de ninguém. Ficou muito
agressiva, ndo queria remedio, 0 médico vinha pra examinar ela e ela tirava, foi dificil. Hoje
ela ndo fica mais nervosa” e ainda “com relacdo a ele quando ele vem para o hospital, ta
melhor agora, porque antes ele ndo aceitava ficar aqui. Ele brigava, ndo deixava ninguém
encostar nele. Hoje ndo. Ele ja gosta de todo mundo aqui no hospital, quando fala que tem
que ir pro hospital ele pergunta se é pro Apoio ou pro Base, sabe?”).

Trés participantes relataram maior afetividade em relacdo aos familiares (“Ah, ela era
um pouco assim desagarrada com a gente, depois do problema, ela é mais agarrada com a
familia, com os irmaos dela, bastante carinhosa”). O maior autocontrole por parte da crianca
foi referido por trés maes (“eu té achando que ela era muito agressiva, muito agitada, agora
j& ta mais calma”) e duas cuidadoras ressaltaram a retomada de atividades ludicas como uma
mudanca importante (“antes ela ndo tava brincando e agora ela ja brinca, ja corre”).

Os acompanhantes também destacaram mudancas comportamentais infantis referidas
como insatisfatorias. Trés participantes descreveram a auséncia de colaboracdo com o
tratamento (“no hospital, ela fica agressiva, mandona, autoritaria”) e nove cuidadores
ressaltaram maior ocorréncia de agressividade, choro e/ou menor autocontrole em geral (“ele
t4 muito agressivo, ndo me atende muito” e também “ela era uma menina muito meiga. Tem

dia que ela ta nervosa, tem dia que ela ta chorona”) e houve trés relatos de expressao de
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tristeza ou choro por parte da crianca (“ela esta muito triste. Hoje de manha, ela j& esteve
triste, ja chorou”, “ela ja ndo tem mais a mesma alegria de antes nem podia. Antigamente
ela era uma menina muito feliz”). Uma méae destacou a maior dependéncia por parte da
crianca (“agora ela s6 quer ficar no colo, esta dengosa, precisa mais da atencdo da gente”).

Mudancas de comportamento do cuidador, designadas como benéficas ou satisfatdrias,
também foram referidas nesta segunda etapa. Cinco participantes destacaram a oportunidade
de aprendizagem em relacdo a doenca (“fiquei muito agitada, porque ndo sabia nada da
doenca, agora t6 tranquila, j& sei um pouco” e ainda “a gente vai conhecendo melhor a
doenca, vai vendo que de repente tem solucéo, tem uma cura”). Maior atencdo e/ou cuidado
aos filhos foi ressaltada por quatro cuidadores (“eu cuidava bem dela, s6 que devido ao
problema eu cuido mais, sempre td6 olhando, observando™). Oito participantes descreveram
maior autocontrole e menores manifestagdes de ansiedade e medo (“no comego que
descobriu, eu fiquei com muito medo, agora ndo fico tdo nervosa nem choro muito” e
também “t6 mais calma agora, mais pensativa, penso antes de fazer alguma coisa”) e trés
cuidadores referiam uma melhoria na qualidade da alimentacéo, a partir de exigéncias do
tratamento (“pra ndo fazer uma alimentacdo separada, a gente acabou comendo menos 6leo,
menos sal”).

Cinco participantes destacaram, ainda, sua conformacdo com a doenca e a aceitacdo do
tratamento (“aceitacdo. Era muito dificil no inicio pra mim. Eu ndo aceitava. Apesar de ter o
diagnostico, eu ndo queria aceitar de jeito nenhum. Era desumano demais. Mas hoje eu
estou aceitando mais” e ainda “me acostumar com a doenca. Quando eu aceitei”).

Em relacdo as mudangas comportamentais do cuidador referidas como insatisfatorias,
trés participantes relataram maiores niveis de nervosismo, ansiedade e tensdo (“ando muito
estressada’, “a gente fica mais nervoso com a situacdo que acontece no dia-a-dia. Agora
mudou porque tem que ter mais cuidado e a gente fica sempre nervoso, nao sabe o que vai
acontecer assim pela frente”). Uma méae relatou sentir medo (“para mim é apavorante, eu
estou apavorada”) e outra mée destacou sua tristeza frente ao tratamento do filho (“tanta
mae sofrendo, tantas mortes acontecendo. Eu me sinto cada vez mais triste. Eu me sinto
triste por ela ser uma menina e podia estar ai, cuidando da vidinha dela como muitas

meninas normais fazem. E ela estd o tempo todo entocada dentro de um hospital tomando
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furadas e fazendo puncao e fazendo Mielograma e aquela coisa toda, € muito sofrimento. Eu
ndo me sinto mais feliz. Eu néo sinto felicidade pra nada”).

Foram descritas, também, algumas modificacbes nas préaticas afetivas e educativas
parentais. Quase metade da amostra (13 participantes) referiu maior permissividade e/ou
concessao de ganhos secundarios ao filho, a partir do tratamento (“vou falar com ele ai ja fico
com medo até de dar uma palmada, acontecer alguma coisa, ter uma recaida”, “é o xod6 da
familia, né? Entdo, a atencdo esta toda voltada para ela” e ainda “agora a gente senta mais,
conversa, brinca junto, coisa que a gente ndo fazia”). Por outro lado, foram categorizados
cinco relatos de menor permissividade (“vocé n&o privava ele de muita coisa e hoje, devido ao
tratamento, mesmo sem querer, vocé acaba privando ele de certas coisas, pro bem dele. Por
exemplo, coleguinhas que ndo vdo mais l& em casa”) e cinco respostas de auséncia de
mudanca nas praticas parentais (“tem regras, tem limite. Ele tem que cumprir como ele
cumpria antes”, “trato ele como uma crianga normal, dou bronca”). Uma cuidadora referiu
perspectivas de mudanca futura nas praticas parentais (“néo vou ter coragem de pegar no pé
como peguei com meus meninos. Nao sei como vou agir, até ele chegar aos 18 anos, que tem
que estudar, trabalhar, tirar carteira, com ele ndo sei como vai ser”).

Em relacdo a mudancas no sistema de cuidados parentais, a maioria dos participantes

(19 cuidadores) destacou alteracdes na alimentacdo (“passamos a ter mais cuidado com a

(1794

alimentacédo dele, a questdo do sal, da dieta que a nutricionista passou pra ele”, “t4
comendo mais saudavel, t4 ficando mais saudavel a alimentagdo”), enquanto duas méaes
ressaltaram que a alimentagdo nao foi modificada (“a alimentacéo la de casa € sem sal, a
gente come muita verdura, entdo alimentacdo ndo teve problema ndo”). Aumento no
controle de higiene e limpeza foi referido por quatro participantes (“mudou que agora tem

que ficar sempre muito limpo, com bastante cuidado com limpeza”).

Categoria: mudancas em percepcdes sobre a salde da crianca e elementos médicos

hospitalares
A melhoria no estado de salde da crianca ou adolescente foi referida por 18 cuidadores

(“ela melhorou, t& bem melhor, recuperando bem o tratamento™, “0s exames que ele tem
feito da medula ndo tém acusado mais nada, o médico falou que o sangue esta limpo”, “ele

até nem andava, tinha perdido o jeito de andar, agora ja t4& andando, devagarzinho, ta
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recuperando” e ainda “ela sentia muita dor, agora ela ndo reclama quase™, “ja ta tipo sob
controle a doenca”). Por outro lado, uma participante referiu preocupacdes pelo fato do
organismo da crianca ndo ter correspondido ao tratamento (“tem o problema, a primeira fase
nao foi correspondida, o tratamento dele néo foi correspondido™).

Lidar com procedimentos médicos foi avaliado como mais facil por 11 participantes

(“era muito dificil ver ele sendo torturado, entre aspas, com o tratamento, que € muito
doloroso, mas agora ndo, agora eu consigo segurar firme”, “exame ficou mais facil, por
causa do costume, vai pegando aquele habito de fazer” e “quando ela fez a primeira puncéo,
eu passei foi mal na sala. Hoje eu tenho controle total”). Por outro lado, oito cuidadores
relataram maiores dificuldades para lidar com procedimentos (“o dia que ele vai fazer a
puncéo, eu ndo durmo, é dificil seu filho sendo furado varias vezes™, ““eu sinto muito arrasada
de ver minha filha assim, as vezes tem que dar 8, 9 furadas pra achar uma veia” e “‘€¢ muita
agulhada, vocé ja fica em panico também, isso ai pra mim € muito dificil”. Outros exemplos
incluem “as veias véao ficando fininhas, sempre iam estourando, ai vocé fica naquela tenséo,
“dificil, né, Marina, porque ela todo dia é furada, ela tem medo de uma hora dessas nao ter
mais as veias, porque ja estdo todas praticamente inutilizadas™ ou ainda “a pun¢édo ou o
Mielograma que ela faz. No comeco era facil, era rapidinho, mas agora cada dia que passa téa
ficando mais dificil de conseguir a agulha passar nas costas dela e tem médico que ndo
consegue, tem que chamar outro”). Apenas um cuidador indicou auséncia de mudangas sobre
reacOes frente a procedimentos médicos invasivos.

Em relagdo a lidar com os efeitos colaterais da quimioterapia, sete cuidadores
relataram estar mais facil do que no inicio do tratamento (“ele vomitava muito e acho que
hoje t& mais facil”, ““quando ele vomita, ele fica muito bravo, acha que a culpa é minha. Ai
ele manda eu ir embora, ndo quer saber. Mas ai, logo depois, ele para um pouquinho, “é pro
meu bem, né mae?’, ja ta comecando a entender um pouco” e também ‘“‘no comeco, a
quimioterapia foi um pouco dificil, mas agora t& indo normal”) e dois participantes referiram
estar mais dificil do que no inicio do tratamento (“eu fico desorientada quando ele comeca a
vomitar sem parar” ou ainda “foi muito dificil quando o cabelo dela caiu, caiu todo, foi uma
situagdo muito dificil pra gente, muito sofrimento”). Um cuidador destacou que lidar com

efeitos colaterais ndo havia mudado.
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A melhoria na relacdo e comunicagdo com a equipe meédica foi ressaltada por cinco
participantes, conforme alguns exemplos: “a Unica coisa que eu tive mais facilidade foi
entrar em contato com os medicos, eles conversam muito com a gente”, “ndo ta assim tao
facil, mas a relacdo com os médicos melhorou” e ““a comunicacao, as vezes um médico esta
me explicando uma coisa e eu estava entendendo totalmente diferente o que eles estavam me

explicando. Ai, de acordo com o tratamento da minha menina, que fui entendendo”.

Categoria: mudancas na rotina

A rotina profissional dos cuidadores foi intensamente alterada, de acordo com os
relatos. A demissdo ou afastamento do emprego foi uma ocorréncia destacada por 17
participantes (“trabalhava, ndo trabalho mais” ou “do que eu mais sinto falta € do meu
trabalho, porque dali eu tirava o complemento deles, hoje eu ndo trabalho”, “ficou mais
dificil o lado financeiro, porque com a doenga eu tive que parar de trabalhar e ““ndo sai do
trabalho, eu estou de atestado”) e seis participantes relataram a necessidade de alteracdo do
horario de trabalho (“tive que mudar meu tipo de horario de trabalhar, pra me dedicar mais a
ele”). Cinco cuidadores referiram a ocorréncia de mudanca na rotina escolar da crianca (“ele
ta fazendo os trabalhos em casa, a gente pega os trabalhos, ele faz em casa, ai a gente leva
pro colégio” e “ela ndo t4 indo pra escola”). Um participante mencionou o trancamento de
sua matricula na faculdade.

Alteracdes na rotina pessoal do cuidador também foram enfatizadas. Seis participantes
relataram uma reducdo do tempo para atividades pessoais, em funcdo do tempo dedicado aos
cuidados com pacientes (“ando muito estressada, ta assim sempre correndo, ndo ter tempo de
relaxar, descansar, eu acho que isso leva a essa falta de paciéncia, estresse emocional como
fisico, sinto muita dor de cabeca, muita dor nas pernas” e “fica mais dificil é a falta de tempo,
tem coisa pra fazer e vocé vai deixando, parece que o tempo encurtou. Abri mdo um pouco da
minha vida pessoal”) e 16 cuidadores destacaram a reorganizacdo no cotidiano de atividades
pessoais (“parei de dormir no meu quarto e durmo no quarto do meu filho, porque eu quero
estar sempre perto dele, tenho medo de acontecer alguma coisa” ou ainda “acordar cedo”).
Alteracdes no padréo de sono foram referidas por quatro participantes (“nem durmo de noite,
vocé acredita?”” e “a gente ndo dorme direito, ndo dorme aquele sono tranqlilo, é uma

preocupaco o tempo todo”), quatro cuidadores descreveram diminui¢do em atividades sociais

120



(“antes eu saia muito, ““eu saia bastante, me divertia bastante, com amigas, ndo saio mais.
Viajava final de semana, ndo faco mais isso”) e houve quatro relatos de auséncia de alteracdo
na rotina (“tento manter as coisas, fazer o que eu fazia antes”). A diminuicdo em atividades
sociais da crianca ou do adolescente foi abordada por cinco participantes (“era uma menina
que saia de manhd, chegava praticamente de noite em casa, todos os dias, de segunda a
sexta”, “ele reclama muito, que ndo pode sair, ndo pode brincar, so fica preso. SO fica
sentado, deitado no sofa jogando videogame”).

De acordo com os relatos, a rotina familiar foi alterada, com reducéo ou modificacbes
nas atividades familiares de lazer, para dez cuidadores (“a gente ia ao shopping, ia lanchar,
pra casa de parente, agora a gente ndo pode por causa dela”, “a gente as vezes pega ele
coloca no carro e fica dando voltas com ele”) e houve um relato de aumento do tempo
disponivel em presenca de familiares (“antigamente eu saia mais com as minhas amigas. Hoje
ndo, saio familia”). Enquanto dois participantes descreveram a permanéncia dos cuidados com
irmaos saudaveis, 11 cuidadores ressaltaram a necessidade de delegar os cuidados dos filhos a
outras pessoas (“nosso outro filho a gente teve que deixar com os outros, inclusive hoje ele ta
com uma amiga da gente”, ““quando eu tenho que vir pro hospital, tenho que deixar eles
sempre com alguém”, “eles ficaram com as tias” ou ainda “ele t&4 sendo deixado muito com
pessoas gque ele ndo conhece”). Dez participantes destacaram a diminui¢do da disponibilidade
de tempo com outros filhos como uma dificuldade do tratamento (“tenho uma filha de 10 anos,
eu fico preocupada com as tarefas dela™ e ““ndo tenho tempo de cuidar do outro filho, deixo a

desejar, em relacéo a ser mée pra ele, eu deixo muito a desejar”).

Area 2: estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador
Inicialmente, quatro participantes referiram, verbal e diretamente, a auséncia de ac¢oes
de enfrentamento (“Eu ndo faco nada, né?”). Mesmo para esses cuidadores, relatos sobre

estratégias puderam ser obtidos em outras etapas da entrevista.

Categoria: enfrentamento focalizado no problema

A respeito de respostas sobre estratégias de enfrentamento focalizadas no problema,
trés participantes descreveram comparar a condic¢do do filho a outras situa¢6es piores (“néo sei

se devido ao problema dele ndo ser dos mais graves, a gente ta bem mais tranquilo”, “facilita
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e ajuda quando vocé pensa assim ‘ah, eu t6 na pior’ e vocé vé uma pessoa que esta mais
ainda, minha situacdo ndo é tdo agravante, vocé vé pessoas com mais dificuldades™), um
cuidador destacou comparacdo a situacdes melhores (“pensei que o tratamento dele fosse
assim reagir mais facil, igual ela [outro paciente] ai... J& foi pra cidade dela com dois meses.
Eu achava que era uma coisa e agora € outra, que nao correspondeu”) e dois ressaltaram que
ndo faziam comparagdo com outros casos como estratégia ativa (“cada caso € um caso. Eu
ndo comparo, ndo. A minha filha pode ficar mal, como ela pode néo ficar. Depende do caso”).

Em relacdo as acOes praticas diretas ao tratamento, o planejamento foi referido por
quatro cuidadores (“tem que vim pro hospital, a gente arruma tudo um dia antes, pra nao
esquecer papel, documento, receita esse tipo de coisa”, “adiantar tudo em casa, mala pronta
pra hora que precisar e a semana que for de internar eu procuro alguém pra ficar com a
outra, programando essas coisas aos poucos, eu ja planejo tudo antes”). A busca por
informac0es foi destacada por 13 cuidadores (*o esclarecimento que eu tive com 0s médicos,
ficou mais facil assimilar o problema que a gente ta passando agora”, “uma coisa que eu nao
sei, eu escrevo, que na hora que eu chego na sala do médico, eu pergunto” e ainda “antes eu
ndo fazia questdo nenhuma de saber o que era uma leucemia, agora eu ja procuro livros,
procuro saber” ou “procurei me inteirar na Internet. Teve um funcionario aqui que me deu
uma apostila que fala sobre a doenca e tudo”). Entre as fontes de obtencé@o de informacéo, os
participantes relataram, principalmente, a equipe médica, além de outros profissionais do
hospital, mées de outras criangas, Internet e livros. Adquirir informacdes sobre a doenca e 0s
procedimentos médicos foi referido por dois participantes como estratégia de enfrentamento
(“eu ja procurei uma solucdo, vao botar um cateter nela. Na Rede Publica fornece, ja corri
atras pra colocar o cateter”).

Os cuidadores também mencionaram acgdes dirigidas ao paciente e a outros filhos como
estratégias de enfrentamento. Houve cinco relatos de monitoramento do paciente (“fago tudo o
que os médico fala, os remédios todos, tenho mais cuidado” ou “o que os médicos falam a
gente faz, ta olhando, observando a higiene”), oito participantes descreveram conversar com a
crianca e explicar a situacao (“tento explicar da melhor maneira”, “no comeco ele ficou muito
agressivo, abatido, percebeu o que tava acontecendo. Entdo a gente comecou a falar
realmente o que tava acontecendo, pra que ele nao ficasse com aquela davida”). Além disso,

houve um relato sobre conversar e explicar a situacdo para os irméos do paciente (“explicar
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para a irma que eu tenho que visitar essa daqui. E explicar para essa que estd aqui que a
outra também precisa do carinho do pai e da mae”).

Outras estratégias de enfrentamento focalizadas no problema incluiram a necessidade
de encarar a situacio, com 15 relatos (“ja encarei a doenca de frente”, “enfrentando mesmo. E
vindo, lutando, pelejando” ou também “tem que vir, tem que enfrentar o problema, entdo que
seja! Tem que encarar, é o jeito”) e conformar-se, com trés respostas (“o que me levou a
aceitar melhor foi a realidade de que ndo existe outra maneira. Nao existe outro jeito. Ja
ouviu aquele ditado ‘o que ndo ha remédio, remediado estd?” O que me levou a aceitar é que
ndo tenho saida, tenho que aceitar” e ainda “querendo ou néo ela vai ter que fazer tudo isso,

ndo vai? Entdo, tem que aceitar. Tem coisas que a gente ndo pode mudar, tem que aceitar”).

Categoria: enfrentamento focalizado na emocéo

Relatos de enfrentamento classificados como focalizagcdo na emocéo revelaram que 16
participantes utilizaram o autocontrole (“nesse momento eu tento achar o autodominio”, “tento
ser mais calma possivel, pra tentar entender e também ajudar ele”, “estou tentando ser forte”,
“minha mae fala que eu tenho sangue frio, mas ndo é sangue frio, € que se a gente néo tiver a
cabeca no lugar, nada vai dar certo, se vocé perder o controle, tudo piora, entdo, as vezes eu
tento me controlar o méximo possivel” ou, ainda, “tive forca pra ndo chorar, pra nao ficar
nervosa, de me segurar”).

Chorar e/ou protestar foi registrado em sete respostas (“eu dou uma explodida com o
meu menino, eu de vez em quando solto os cachorros nele” ou *“chorei, eu choro muito, mas
na minha hora, sozinha”) e um cuidador destacou uso de préaticas de relaxamento e ac¢Ges
meditativas (“sempre tiro cinco minutos todo dia de manh& para mim, de manhdzinha, pra
relaxar, respiro e relaxo. Quando eu estou muito nervosa, eu sento e relaxo. Primeiramente
eu me acalmo”). Trés participantes relataram ndo expressar seus sentimentos a crianca ou
adolescente (“tento me controlar o méximo possivel, acabo me prejudicando, sufocando tudo
que ta dentro de mim sem poder colocar pra fora” ou ainda “sorrir sempre”) e uso de negacao
foi referido por dois cuidadores (“vocé pensa assim, ‘ah, ndo € comigo que esta acontecendo’.

Vocé ndo acredita que € com vocé”).
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Categoria: enfrentamento focalizado em espiritualidade e crencas

A maior parte dos participantes (27 cuidadores) enfatizou a importancia de praticas de
espiritualidade, conforme exemplificado nos seguintes relatos: “procurei mais a Deus, uma
forma de me fortalecer nesse sentido”, “meu modo de lidar é dessa forma, procurando sempre
orar, sempre estudar a palavra de Deus, procurar conforto na Biblia”, “procuro ter fé em
Deus, Marina, se antes eu ia na igreja de vez em quando, hoje é pedir sempre a Deus que me
dé paciéncia, forca, satde”, “eu confio, espero primeiramente em Deus, porque, se ndo fosse
isso, eu estaria sofrendo muito mais, né”, “ah, em primeiro lugar Deus” ou ainda “me
preparo orando. Orando e pedindo a Deus”, “eu busco muito a Deus. N&o assim de ta dentro
da igreja direto, porque eu acho que fanatismo ndo resolve muita coisa. O Deus que eu tenho
dentro de mim é muito forte e eu busco a cada dia a for¢a nesse Deus pra poder conseguir”.

O uso de crencas e pensamentos positivos foi referido por 12 participantes: por
exemplo, “vai melhorar logo, sair dessa logo, que tudo é fase mesmo”, “eu estou otimista que
vai dar tudo certo”, “eu ndo sei se é verdade, mas falar coisa ruim atrai e eu t6 sempre
conversando coisa boa com alguém”, “ela ta se recuperando, ta indo bem e néo vai demorar
muito para ela se curar” ou ainda “eu fico falando pra mim mesma ‘vai passar, vai passar’. Ai
eu acredito que vai passar mesmo” e “botar em pratica imediatamente o otimismo,
pensamento positivo, ndo deixar que essas coisas me atrapalhem, que entrem na minha

cabeca”.

Categoria: enfrentamento focalizado na busca de suporte social

A busca por suporte social emocional foi mencionada por 14 cuidadores (“minha
vizinha, que o filho dela também teve o mesmo problema dele, ela me d& muita forga,
conversa muito comigo”, “eu e as outras maes sempre combinamos de ficar juntas, como na
internacdo, da Ultima vez, a gente se juntou todo mundo no meu quarto e ficou conversando e
a doutora um dia falou ‘vocés tao tudo ali, tricotando’, umas méaes ficam nuns quartos tristes,
dai vém conversar, que é bom até pras criancas, que elas ficam amigas” e “a gente conhece
todo mundo, médicos, enfermeiros, equipe toda, ddo um suporte, isso melhorou muito” ou
ainda “pra mim t& superando isso tudo € minha familia”). Treze participantes relataram busca
por suporte instrumental (“meus irmaos me ajudam, sempre quando eu td precisando eles ddo

uma ajuda [financeira]”, “em relacdo a transporte mesmo, no comeco tava sendo bastante
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dificil, mas a gente tem muito amigo e eles acabam ajudando” ou ainda “ela [filha saudavel]
fica com minha irm&”). As principais fontes de suporte envolveram familiares, amigos,
vizinhos, mées de outras criancas e adolescentes em tratamento e a equipe de salde. Dois
participantes referiram o fornecimento de suporte social pela prépria crianca ou adolescente
em tratamento (“passa forca pra gente, tem hora que eu estou triste, ela pergunta por que eu

tava chorando”).

Area 3: relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia

Em relagdo ao impacto adverso do tratamento a familia, nove participantes
mencionaram aumento da coesdo e unido familiares (“na familia, com a doenga, aumenta mais
a unido. N&o era desunida, mas uniu mais”, “mudou, a gente t& mais unido”, “me aproximei
mais da minha familia” ou ainda “a doenca nos assustou, mas colocou a minha familia mais
unida”). Dez cuidadores referiram a reducdo da atencdo dos pais aos irmados saudaveis, em
decorréncia do tratamento (“agora a atengdo mais é pra ela, eu fico as vezes pensando nos
outros, no de seis anos, porque com esse tratamento a gente ficou muito grudado nela, ele
sente, entdo eu tenho que lidar com isso. Conversar com ele”, “eu tenho um filho adolescente
que esta precisando de uma atengdo especial, nem sempre eu posso estar conversando com
ele” e também “no comeco, a minha outra filha teve notas baixas no colégio, ela quase foi
reprovada devido a esses problemas”). Quatro participantes destacaram a separacao fisica
e/ou geografica familiar como um serio impacto (“é complicado, porque néo é ela sé de filha,
sdo mais trés. Fica dificil deixar os trés la na Bahia” ou “n6s temos uma nenezinha que tomou
vacina e teve que ficar fora trés semanas, ai quem teve que sair foi 0 neném e a méae dele”).

O suporte social proveniente de parentes e familia estendida também foi abordado
pelos participantes. Dois cuidadores enfatizaram a importancia da disponibilidade de tal
suporte (“meus irmdos sao bastante companheiros, entendem, ajudam’”), enquanto seis
participantes relataram indisponibilidade do suporte social (“néo posso contar com familia, s6
posso contar com a minha filha e comigo mesma”, “em relacéo a familia, eu me sinto sozinha,
eu te digo, Marina, pra vocé ver, eu estou num hospital ha nove dias, hoje que uma irma
minha falou ‘vocé quer que eu va dormir ai pra vocé descansar?’. Eu falei ‘ndo, eu ja estou
aqui o tempo todo com ela’, ndo me sinto nem bem em sair” e, ainda, “a gente ndo tem

parente aqui, ndo tem ninguém”).
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Em relacdo a alteragdes do relacionamento marital, a partir do tratamento, sete
participantes destacaram melhorias ou aproximacao psicossocial do casal (“a doenca veio
duma forma que abalou toda a familia. E ao invés de acontecer o que parecia ser 6bvio, da
gente separar, foi quando mais a gente se uniu, que a gente chegou a conclusdo que ele
precisava mais da gente”, “eu creio que eu, meu esposo, a gente precisa ser mais
compreensivo um com o outro” e ainda “até meu relacionamento com minha esposa foi
mudado. Acho que eu peguei mais carinho por ela, fiquei mais compreensivo dentro de casa”).
Por outro lado, trés cuidadores ressaltaram a deterioracdo das condic¢Ges de relacionamento
e/ou a falta de apoio do conjuge (“meu marido ndo é uma pessoa compreensiva, ndo entende
as coisas. Ja veio para me agredir, comecou a beber. Que é tdo chato vocé depender de
mixaria, de migalhas de um homem [por ndo estar trabalhando em funcéo do tratamento]. Eu
ndo vejo a hora de comecar a trabalhar. As vezes eu explodo porque ninguém é de ferro. As
vezes com marido, geralmente sobra para ele” ou ainda “as vezes eu fico chateada com o que
meu marido faz, porque pra ele ndo mudou nada, ele sai e eu acho que ele devia ficar um

pouco com ela também”).

Area 4: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento

Diversos exemplos de demandas do tratamento foram mencionados. Maior atencédo e
afetuosidade a crianca foram destacadas por 11 participantes como exigéncias inerentes ao
tratamento (“carinho que tem que ter mais ainda”, “muita atencdo, compreensdo”). Nove
cuidadores relataram necessidade de maior paciéncia e autocontrole como exigéncias (“agora
eu coloco meus pensamentos no lugar, esqueco e ja vou pensar no problema dela”, “preciso
ter salde, forca, paciéncia, uma coisa que eu ndo tinha antes, hoje eu td tentando adquirir”
ou ainda “muita paciéncia, tem que ter uma paciéncia tremenda”) e 11 participantes referiram
0 monitoramento continuo da crianca (“mais cuidado com a alimentagdo, com tudo, com
higiene” e “o cuidado que eu tinha triplicou, tem que olhar remédio e comida na hora certa”).

Oito cuidadores enfatizaram adaptacGes financeiras e administracdo de mais gastos,
somados a alteracfes no emprego, como desafiadores (“mais gastos né. Tem que vir pra ca
sempre, de carro, ai gasta muito e antes ndo tinha esse gasto”, “mais a questdo do dinheiro,

essa coisa de hospital e tudo. A ABRACE me ajuda muito e assim eu vou indo, com algumas
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ajudas” e também “financeira, né, porque eu ajudava, embora que fosse de ‘bico’, agora nao
t6 podendo mais trabalhar, porque tem que ficar com ele, entdo ta faltando assim recursos”).
Dificuldades relativas a localizacdo e locomoc¢do pela cidade foram abordadas por
quatro participantes (“como as maneiras da gente caminhar aqui, que eu ndo conhecia
Brasilia” e, ainda, “comeca da gente ndo conhecer as coisas pra andar, pra arrumar uma
coisa daqui, outra. Esse povo pede ‘ndo, vai, desce, vai fazer uma coisa, vai fazer outra’ e a
gente ndo sabe nem onde é”) e um cuidador destacou a mudanca de residéncia por exigéncia
do tratamento (“tive que me mudar da casa onde eu tava porque os médicos falaram sobre
esse lance de infeccdo, tinha que ser tudo limpo, alimentacédo, visitas, cachorro, porque ela

ndo pode ter contato com bicho. Eu morava numa casa que era muito empoeirada”).

Area 5: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento

Categoria: impacto pessoal

Os participantes relataram muitos aspectos de crescimento pessoal, a partir do modo de
lidar com exigéncias do tratamento. Nove cuidadores destacaram amadurecimento pessoal e
aquisicdo de novos comportamentos adaptativos as demandas (“acho que eu fiquei mais
madura”, “vocé muda em tudo, o que era um mundo cor-de-rosa vira colorido, hoje ele ta
com uma cor, amanhd ta de outra, na medida em que o mundo vai girando, vocé gira com
ele”, “eu percebo que nem tudo é como a gente quer” ou, ainda, “eu tive que amadurecer um
pouco. Que eu ndo entendia nada mesmo, porque eu fui um cara tipo maltratado na vida, né?
E hoje é totalmente diferente, meu jeito de pensar. Até mudei com a minha familia, que eu nao
estava nem ai para familia, hoje eu estou mais apegado a minha familia, meus irmaos”).

Além disso, 13 participantes referiram aquisicdo de autocontrole, como nos exemplos
“ficar paciente, mais tolerante”, “muita paciéncia. Ent&o, isso pra mim agora tem sido melhor
porque eu td mais calma, antigamente eu ndo tinha muita paciéncia” ou ainda “eu era muito
agitada com as coisas, fazia as coisas rapido, agora eu tenho que ter paciéncia, que as coisas
aqui é prolongada. Eu procuro tirar minha ansiedade”.

O aumento da solidariedade e do fornecimento de suporte a outras pessoas foi relatado
por nove cuidadores (“em relacdo até a gente mesmo, as outras pessoas, Vocé passa a dar
mais atencdo, porque as vezes Vocé passa na rua e ndo ta nem ai pras pessoas e depois vocé

presta mais atengdo em tudo”, “aprendi a ser mais humana, a entender mais o préximo” e
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“melhor de ver o lado dos outros, entender o lado dos outros, entender a dor dos outros e
ajudar. Porque eu acho que era um pouco egoista, ndo me metia e ndo € bem assim, tem que
ajudar”). Trés participantes revelaram planos para uso futuro da aprendizagem pessoal em
suporte a outros pais (“quando terminar, eu creio que vai ser uma grande experiéncia até em
termos de ajudar alguém, ajudar outras pessoas que estiverem passando por esse problema” e
também “esse outro lado de voltar, dando uma palavra amiga pras pessoas que estiverem
passando pela mesma situacdo. Como antes que eu praticamente nem me preocupava em
visitar hospitais, em ver as pessoas. Eu agora penso diferente, agora eu vou procurar ta
sempre ajudando alguém que precisar”) e um cuidador referiu a expressdo de sentimentos

como crescimento pessoal.

Categoria: cuidados parentais e atencdo a crianca

O monitoramento da crianca foi descrito como oportunidade de aprendizagem por 11
cuidadores (“a gente tem mais cuidados hoje do que antes” e “aten¢do nos remédios, essas
coisas tudinho. N&o tinha horario certo, agora tem horéario. Pra tudo! E uma coisa que eu
aprendi mesmo que é bom pra gente, horario”). Maior interacdo e mudancas na dinamica
afetiva com a crianca foram destacadas por cinco participantes (“muito empenho, dedicacéao,
no sentido de ser mais pai, estar mais presente, eu mudei muito, ter uma hora de cuidar dele,
vir pro hospital, conversar com os médicos, hoje é 100% pra ele, em primeiro lugar o
tratamento” e ainda “tento melhorar minha convivéncia com ele, ficar mais tempo com ele,
dar mais carinho, brincar mais, procuro melhorar meu modo de conversar com ele”) e dois
cuidadores relataram planejamentos para o futuro (“eu ja estou fazendo planos, dezembro ele
vai ficar melhor e eu vou para o Goiés”).

A importdncia de aprender a delegar o cuidado dos filhos a outras pessoas foi
destacada por uma mée e quatro participantes referiram preocupagfes futuras decorrentes da
doenca, a partir da aprendizagem sobre aspectos do tratamento (“quando ele tiver indo pra
escola, a gente preocupa de ndo poder estar junto com pessoas que estiverem doentes,
gripadas” e também “eu acho que o que é dificil pra mim sabe o que é Marina? E o
desconhecido. E dificil pensar no amanha e imaginar que a minha filha pode piorar de uma

hora pra outra, que eu possa ter uma situacdo onde eu ndo veja saida. Temerosa com o0 que
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pode vir. Porque, vocé sabe, esse problema é uma caixinha de surpresa, né? Ela esté

reagindo bem as quimioterapias agora, mas amanha pode ter uma que ela ndo reaja bem”).

Categoria: aspectos relacionados a leucemia

Experiéncias relacionadas especificamente a leucemia incluiram uma resposta sobre
aprendizagem incoerente em relacdo a doenga e 14 relatos sobre aprendizagem coerente
relacionada a enfermidade, conforme exemplificado: “a evolugdo mesmo do tratamento ficou
mais facil, porque antes vocé ndo tinha muito caso de tratar de cura, tinha que fazer
transplante. Agora ndo, acho que ta mais tranquilo, mais facil”, “[a médica] falou assim, ‘faz
[0 teste de compatibilidade], mae, para a gente ficar com uma carta na manga’. E ai sé tem
um irméo e se nao for? Que quem tem 100% é irmdo de pai e mde. Os outros nem tentam
fazer exame, a ndo ser que se inscrevam la no banco pra ficar disponivel, ou para ela, ou
para alguém que aparecer” e ainda “hoje mesmo ele estd com a plaqueta baixa, ja sei como
que eu vou fazer. Eu ja sei 0 que eu vou dar para ele comer, como que eu vou cuidar disso.
Isso aqui € uma aprendizagem. Ele esta com 4.9, se ele for para 4.5... E em cima, ele pode ter
uma hemorragia, né?”. Outros relatos incluem “s6 de ndo ter correspondido o primeiro,
segundo tratamento, que esse é o terceiro, essa € a ultima chance que ele tem, ndo me falou
diretamente, mas essa € a terceira chance dele, a chance dele agora é um transplante de
medula”, “a internacdo passada a gente fez o exame da sorologia do Metrotexate, né? E ai foi
uma noticia, assim, muito boa porque até cinco, valor cinco é normal. O dela deu 0,14. Entéo,
além da dosagem té& sendo o ideal, ela conseguiu ta eliminando tudo, entdo até nisso eu ja
estou inteirado de saber. Porque o paciente toma a droga, mas ele tem que eliminar ela o
mais rapido possivel, porque ela tem um efeito negativo no organismo depois de ter feito o
efeito dela”.

Melhores condi¢cdes para enfrentar os procedimentos médicos e a permanéncia no
hospital foram mencionadas por 13 participantes, conforme relatos: “eu tinha pavor de
hospital, ainda hoje tenho, tive que me adaptar, fazendo tipos de exame com ele, como a
puncdo, por exemplo, ajudar a pegar a veia, Sdo coisas que se eu visse had um ano, dois anos
atras, era eu desmaiado. E hoje ndo, pra mim se tornou uma coisa natural” e “eu tinha muito
medo dessas coisas de hospital. Ai, aquilo ali para mim ja é normal. Vocé tem que fazer, é um

procedimento, uma coisa esterilizada, j& ndo tenho tanto medo. Até sangue, outro dia eu tirei
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da minha vizinha. Coisa que eu ndo sabia. Ela perguntou se eu tirava, eu falei, ‘eu tiro, mais
OU menos sei como é que tira’, ai eu fui e tirei 14 para ela. Vejo fazendo todo dia, entdo a
gente acaba aprendendo. Ela levou luva descartavel, eu amarrei, levou seringa e eu tirei,
rapiddo. Para mim é uma experiéncia enorme, que eu nunca tinha pegado numa seringa para
colher sangue de ninguém”.

A destituigdo de crencas sobre a leucemia foi um tema abordado por 11 participantes:
“vocé acha que é s6 com o vizinho, dai de repente, acontece na sua casa”, “aprendi que
cancer também tem cura” ou “antes eu ndo sabia nada sobre a doenca. Pra mim era o fim do
mundo. Minha filha t& com leucemia, entdo, ela vai morrer. Hoje néo, eu ja to6 entendendo
mais ou menos como é 0 processo” e ainda “eu tinha uma visédo da quimioterapia horrivel. J&
ouvi falar que, as vezes, uma pessoa morria nao so pelo cancer em si, mas pela propria
quimioterapia, que era muito forte e que as pessoas ndo aguentavam. Hoje eu mudei um
pouco, pelo o que eu estou vendo do tratamento da minha filha, hoje a medicina t4 muito
avancgada, facilitou muito mais”, “a gente tinha a idéia de que o cancer era uma coisa muito
desagradavel. Mas agora ndo, vamos falar que € um bicho de cinco cabecas. Até vocé estar
dentro dele, vocé acha que € um bicho de sete cabecas, mas depois vocé vé que ndo é assim”.

Trés cuidadores ressaltaram a percepcdao da prépria autoeficacia e/ou atuacdo mais
ativa em relacdo ao tratamento do filho (“ela comegou a fazer um tratamento que em seguida
ficou tipo de ndo caminhar. Entdo minha paciéncia foi nisso, chegar cansado, fazer a fisica
com ela, botar ela para exercitar, para ela voltar a andar. Com um més ela comegou a andar”
e ainda “eu ndo ia em medico sozinha, ndo sabia resolver nada sozinha, ir pra hospital,
resolver tudo sozinha, porque eu era muito timida, hoje ndo, hoje eu tenho a facilidade de me

expressar, de tirar minhas ddvidas, ndo tenho mais receio nem timidez a esse respeito”).

6.4.2) Analise das respostas as entrevistas na etapa 3

As respostas obtidas na etapa 3 também foram classificadas em cinco &reas funcionais,
cada uma subdividida em categorias e subcategorias. A caracterizacdo de cada categoria, bem
como as defini¢cBes operacionais de relatos obtidos em cada grupo, encontra-se no Anexo 08.

O Quadro 03, a seguir, mostra a sintese das areas e categorias.
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Area 1: mudancas relatadas pelo cuidador

1.1) Categoria: mudangas em padrdes de comportamento
a) Mudangas no comportamento da crianga relatadas como benéficas ou satisfatdrias
b) Mudangas no comportamento da crianga relatadas como insatisfatdrias
C) Mudangas no comportamento do cuidador relatadas como benéficas ou satisfatérias
d) Mudangas no comportamento do cuidador relatadas como insatisfatérias
e) Mudangas em préticas afetivas e educativas
f) Mudangas no sistema de cuidados parentais

1.2) Categoria: mudangas em percepg¢des sobre a salide da crianca e elementos médicos hospitalares
a) Mudangas no estado de salde da crianga
b) Lidar com procedimentos médicos invasivos
C) Lidar com efeitos colaterais da quimioterapia
d) Comunicacéo e relacionamento com a equipe médica

1.3) Categoria: mudangas na rotina
a) Alteragdes na rotina profissional do cuidador
b) Alteracdes na rotina escolar
C) Alteracdes na rotina pessoal do cuidador
d) Alteraces na rotina social da crianca

e) Mudancgas na rotina social-familiar

Area 2: estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador
2.1)  Categoria: enfrentamento focalizado no problema
a) Comparar a outras situagdes
b) Acdes préticas envolvidas diretamente no tratamento
) Acoes direcionadas ao paciente e/ou irmaos saudaveis
d) Outras subcategorias
2.2)  Categoria: enfrentamento focalizado na emocéo
a) Autocontrole
b) Choro e/ou protesto
) Uso de técnicas de relaxamento e/ou meditagdo
d) N&o expressar sentimentos
e) Uso de negagéo
f) Uso de distracdo
9) Mudanga no padrdo alimentar, com aumento da ingestéo
2.3)  Categoria: enfrentamento focalizado em espiritualidade e crencas
a) Espiritualidade
b) Expressdo de crengas e pensamentos positivos
2.4)  Categoria: enfrentamento focalizado na busca de suporte social
a) Uso de suporte emocional
b) Uso de suporte instrumental

C) Suporte fornecido pela prdpria crianga
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Area 3: relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia
a) Mudangas na dindmica familiar
b) Suporte social proveniente de parentes e familia estendida

¢) Mudancas no relacionamento marital

Area 4: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento
a) Atencdo a crianga e maior afetividade
b) Maior paciéncia e autocontrole
¢) Monitoramento do paciente
d) Adaptagdes financeiras e aumento dos gastos
e) Conhecer a cidade para se locomover

f)  N&o exigiu nada

Area 5: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento

5.1)  Categoria: impacto pessoal

a) Amadurecimento pessoal

b) Desenvolvimento de autocontrole

) Fornecimento de suporte a outras pessoas, solidariedade

d) Uso futuro da aprendizagem pessoal como fonte de suporte a outros pais
5.2)  Categoria: em relagdo a cuidados parentais e atencéo a crianga

a) Monitoramento da crianga

b) Maior interagdo e mudanca na dinamica afetiva com a crianca

c) Modificacdo de planejamentos

d) Preocupacdes futuras em decorréncia da doenga
5.3)  Categoria: aspectos relacionados a leucemia

a) Aprendizagem coerente em relacdo a doenga

b) Lidar com procedimentos médicos e permanéncia em hospital

C) Destitui¢éo de crenca

d) Percepcdo de autoeficacia do cuidador e/ou atuacdo mais ativa no tratamento

Quadro 03 - Areas funcionais, categorias e subcategorias obtidas em entrevista (Etapa 3).

Area 1: mudancas relatadas pelo cuidador

Categoria: mudancas em padrdes de comportamento

Na terceira etapa, os participantes também referiram modificacbes benéficas dos
comportamentos da crianca, especialmente no que se refere a colaboracdo com o tratamento,
mencionadas por sete cuidadores (“melhorou, porque no comeco ela era muito agressiva, ela
batia, mordia, porque no comeco é tudo novo, dai fica muito agressiva, é furada toda hora,
era picada, entdo ela ndo tava acostumada com aquilo e foi se adaptando” e também “ele ta

levando melhor do que se fosse um adulto, porque ele é bastante compreensivo. Ele néo
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rejeita quando tem que vir para as consultas e tambem quando sabe que tem que colher
sangue. Entdo ele entende”). Outras alteragdes no padrdo de comportamentos, relatadas como
satisfatdrias, incluiram maior autocontrole, destacado por trés participantes (“mudou, ficou
melhor. Ela era muito agitada e agora mudou, ela ta mais quieta, calma, mudou bastante” e
ainda “comportamento dele, ele sempre foi um menino muito danado, muito bagunceiro, com
0 decorrer desses seis meses de tratamento ele acabou ficando mais ainda, mas hoje em dia
parece que a poeira abaixou, se transformou”) e retomada de atividades ludicas e/ou maior
interatividade, referida por seis participantes (“melhorou, ela ta mais solta, conversa mais, ela
ndo conversava com as pessoas e hoje ela conversa com todo mundo. Agora ela me deixa aqui
e vai brincar” e “esta alegre”).

As descricdes sobre mudangas comportamentais avaliadas como insatisfatorias
indicaram aspectos importantes. Quatro participantes destacaram a auséncia de colaboragéo
com o tratamento, conforme exemplos: “ele t& um pouquinho respond&o. Tem coisa que ele
ndo pode estar comendo, ndo pode estar com muitas pessoas. Entdo ele usa contra a gente.
Ele ja sabe e fica fazendo pirraga”, “a Unica coisa dificil é que ele esta muito nervoso, comeca
a gritar, chorar. Ele ndo era assim” ou ainda “quando a gente fala para ela que a gente vem
para o hospital ela ja comeca a chorar, dizer que ndo quer vir, que vai doer, que vai furar.
Isso, mais dificil do que no inicio”.

Metade da amostra referiu maior ocorréncia de agressividade por parte da crianca e
menor autocontrole (“ela ta agressiva”, “mudou, ele ta sempre agitado, t& sempre inquieto.
Era agitado antes, mas ficou pior” e também “mudou muito, agora ele t& muito rebelde,
porque no comeco ele era um amor, comia, ndo queria saber de sair pra rua, agora ele t4
dando mais trabalho”, “o comportamento dela, totalmente diferente do que era. Era mais
calma, agora é bastante agitada, nervosa, agressiva” e ainda “mudou bastante, ele € muito
nervoso agora, ele € impaciente, as vezes eu nao sei como lidar com ele, eu vou conversar
com ele, ele comeca a gritar, bater, ele quer me chutar”).

ExpressOes de tristeza e choro, por parte da crianca, foram relatadas por dois
cuidadores: “mudou muito, Marina, isso mudou, a minha filha ja ndo é mais alegre com ela
era antes, entendeu? Ela ja ndo é aquela menina que dancava, que brincava, que tinha &nimo

para sair” e “ela ja era quieta e ficou foi mais quieta ainda. Acho que fica mais retraida, mais
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triste. Ficou mais triste. Depois que ela ficou doente ela ficou muito mais quieta. A gente vé
que ela ficou mais triste, o jeito dela”.

Em relacdo aos comportamentos do cuidador, algumas mudancas benéficas foram
mencionadas. Cinco participantes destacaram a aprendizagem de informacdes sobre a doenca
(“eu j& entendi um pouquinho mais da doenca, t& mais calma, mais tranqlila, porque no
comeco foi barra, hoje melhorou” e, ainda, “hoje esta mais facil porque, no momento em que
voceé vai conhecendo, vocé vai entendendo melhor, vai facilitando™) e trés cuidadores falaram
sobre a disponibilidade de maior atencdo e/ou cuidado com os filhos (“mudei completamente.
Aprendi a ser mais carinhoso com meus filhos, demonstrar pra eles 0 amor que eles merecem
ter”). Além disso, maior autocontrole e diminui¢do nas manifestacbes de medo e/ou ansiedade
foram ressaltados por 11 cuidadores (“vocé é obrigada a ser mais calma. Tem que ter
paciéncia; brigar, xingar, vai resolver?”, “t0 mais calma, antigamente eu ficava muito
nervosa”) e um participante citou melhorias no padrdo alimentar, em fungéo de alteracdes na
qualidade da alimentacdo para a crianga ou adolescente. Conformidade e aceitacdo da doenca
foram referidas por trés participantes (“era dificil eu aceitar que minha filha teve um céncer.
Eu ndo queria aceitar, para mim foi dificil aceitar que leucemia era um cancer. Mas aceitei,
agora esta bem”).

Poucos relatos foram mencionados acerca de mudancas comportamentais do cuidador
percebidas como insatisfatdrias. Menor autocontrole, maior ansiedade, nervosismo e tensdo
foram destacados por cinco participantes (“t6 mais nervosa. Meu comportamento fica cada dia
mais dificil. Tem que ter paciéncia e eu ndo tenho ultimamente porque eu ndo td6 vendo meus
outros filhos” e ainda “mudou porque agora quando eu venho aqui para o hospital, eu venho
muito nervosa ja, eu ndo era estressada assim, agora estou muito estressada. Eu fico com
medo de acontecer alguma coisa, ficar ouvindo as pessoas falando, ‘faleceu isso, faleceu
aquilo’, eu fico morrendo de medo. Toda vez que eu venho, minha cabeca comeca a doer, eu
volto muito nervosa para casa”) e houve um relato de expressoes de tristeza.

Os participantes ainda mencionaram algumas mudancgas nas praticas afetivas e
educativas parentais. Dez cuidadores referiram maior permissividade e presenca de ganhos
secundarios (“com essa doencga eu tive que reaprender a amar meus filhos, pra mim foi
bastante dificultoso por ser uma pessoa muito dura. Como eu te falei na Gltima entrevista, até

batia nos meninos, as vezes. Aprendi a disciplina-los da maneira certa. 1sso pra mim foi uma
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vitoria bastante grande” e ainda “minhas irmas sofreram muito, mudou sim, porque elas
agora dao mais carinho pra ele. Antigamente, ninguém queria ficar com ele, porque ele era
impossivel, agora ndo, todo mundo quer ficar com ele”, “vocé trata melhor, paparica mais”).
Sete participantes destacaram menor permissividade em préticas educativas (“de umas duas
internacdes pra cé a gente ja tamo tratando como se ele estivesse numa redoma de vidro,
cuidando bem mesmo dele, sem descuidar” ou, também, “ndo deixo sair pra canto nenhum”) e
houve trés relatos de auséncia de mudangas em préticas afetivas e educativas (“se ele aprontar
eu chego em casa, converso, boto de castigo. Trato ele normal, como uma crianca normal”).
Em relacdo ao sistema de cuidados parentais, mudancas na alimentacdo foram
ressaltadas por 13 participantes (“ela ndo pode comer comidas industriais, como ela ndo pode
eu também ndo posso dar pros irmaos. Tem que mudar tudo” e também “mudou um tanto de
coisa, a nutricionista passa uma dieta do que pode comer, do que ndo pode e tem que ser
dentro daquele limite”), enquanto trés cuidadores afirmaram n&o ter modificado a alimentacéo
(“a gente la em casa ja comia sem sal, sem gordura, alimentacdo j& era bem balanceada.
Entdo a alimentacdo ndo mudou nada”). Alteraces no padréo de higiene e limpeza foram
destacados em dois relatos (“tenho que ter mais cuidados com ela, em relagdo a casa, tapete

tem que tirar, tem que tirar todo o dia a poeira da casa, por causa dos cuidados™).

Categoria: mudancas em percepcoes sobre a salde da crianca e elementos médicos

hospitalares
Na terceira etapa, 23 participantes destacaram a melhoria no estado de salde aparente

da criancga ou adolescente ou ainda a auséncia de intercorréncias (“melhorou, ela ndo da mais
febre”, “eu sinto que ele ndo tem nada, que ¢ um menino saudavel, ndo vejo ele com essa
doencga” ou ainda “s6 de eu ver a minha filha, em vista do que tava, ja ta bem recuperada, pra
mim ja € uma grande mudancga” e “no inicio ela ndo estava dando conta nem de andar, foi
dificil, hoje ela esta correndo para tudo quanto é lado, vocé olha para ela, vocé nem diz que
ela tem o problema que ela tem”).

Lidar com procedimentos médicos foi assinalado como mais fécil por 13 cuidadores
(“era bastante dificil, ele tem cinco anos de idade e ndo entende muito bem o que esté
acontecendo, pra ele era uma tortura! Hoje ele foi sozinho pra sala de triagem, tirou o sangue,

normal, ndo chorou”, “no inicio era apavorante. Cada vez que vinha aqui era um terror. A
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gente que é pai e m&e ver seu filho sendo furado todo dia e toda hora é doloroso. Mas eu acho
que agora a gente vé com naturalidade” ou ainda “hoje chega, tira sangue ali de primeira, ja
sai é rindo. Antes chorava. Hoje ndo. Quando bate, pega a veia de primeira eles fica é rindo,
ta tudo certo, pronto” e também “ver uma crianca de dois anos naquele sofrimento é muito
doido. Hoje eu encaro como pelo bem dela, porque na época eu ndo entendia pra que que
furava tanto uma criangca tdo pequenininha, ne? Mas hoje eu faco € ajudar”). Entretanto,
verificaram-se seis relatos de dificuldades crescentes em lidar com tais procedimentos (“ficou
mais dificil ver ela ser picada toda vez, porque cada vez mais ela é picada, mais dificil €” ou
ainda “a puncéo lombar. Mais dificil pra mim até hoje porque ele mexe muito, j& entortou
duas agulhas, jé deixou a doutora doidinha. A puncédo lombar ¢é a pior fase do tratamento” e
também “pelo contrario, porque no comeco era mais facil, hoje em dia estad muito dificil.
Outro dia mesmo ela teve febre, a gente foi para o Hospital de Base, nossa, 14 eu fiquei mais
arrasada do que ela. Chorava eu, chorava a médica, furou ela dez vezes e ndo conseguiu
pegar a veia para colher o sangue”). Dois participantes destacaram auséncia de mudancgas na
forma como lidavam com os procedimentos médicos.

Cinco cuidadores referiram melhoria no modo como lidavam com efeitos colaterais da
quimioterapia (“facilitou bastante, né? A gente ficava muito mais preocupada porque nao
conhecia os efeitos, agora a gente ja sabe e quando da néo fica tdo apavorado”, “quando caiu
0 cabelinho, eu fiquei assustada, dava dor quando eu olhava para ela. Hoje esta tudo
tranquilo, esta bem”) e apenas um participante avaliou que lidar com efeitos colaterais estava
mais dificil. A melhoria na comunicacdo e relacionamento com a equipe médica foi destacada
por cinco participantes (“os médicos, eu acho que, pelo menos agora, eles explica melhor pra
gente, né? Esse vai servir pra isso, esse vai servir pra aquilo. No comeco ninguém explicava
nada e eu ficava perdida. Agora ndo. Agora se eu ndo sei, eu pergunto, corro atras, quero
saber pra que serve” e ainda “o pessoal do hospital também ajudou muito porque todo mundo
assim é muito humano, né? O pessoal é muito bacana, sempre trata a gente muito bem, da o
maior apoio” e também “0 que me marca muito é a paciéncia, 0 amor que os médicos tém

com os pacientes. E maravilhoso a maneira como eles tratam o paciente. E isso s&o todos”).

136



Categoria: mudancas na rotina

Relatos concernentes a rotina profissional revelam mudancas importantes, decorrentes
da diminuicdo do nimero de internacfes previstas que caracteriza a segunda e terceira fases de
tratamento de leucemia. Dez cuidadores ainda destacaram a permanéncia da demissao ou
afastamentos do emprego (“acabei perdendo o servico, eles ndo me explicaram exatamente se
era por isso, mas eu creio que sim”, “eu trabalhava, ndo posso mais trabalhar. As vezes eu
fico um pouco perturbada, porque eu sinto falta até para ocupar a minha cabeca, porque a
mente da gente fica maquinando algumas coisas” ou ainda “trabalhava em casa, fazia minhas
coisas em casa, era autbnoma. Pagava o INSS, hoje eu ndo tenho trabalho nenhum, tenho que
me virar de todo o jeito, eu ndo tenho o beneficio dele e assim fica” e também “parei de
trabalhar, t6 desempregada faz meses”), enquanto seis referiram alteracbes no horério
profissional (“tive que mudar minha rotina de trabalho” ou entdo “é bico. Uma faxina aqui,
outra la, coisas que da pra eu fazer” e ainda “ndo tenho mais aquele dia certo de trabalhar, a
semana toda, como eu trabalhava antes™).

A retomada do emprego e/ou pagamento de dividas foi relatada por cinco participantes
(“pego sandélia pra vender, agora to escovando cabelo, t&6 me virando. Té fazendo curso de
‘cabeleleira’, trabalhando duas vezes na semana. Fiquei cinco meses sem poder trabalhar.
Tem trés semanas que t0 trabalhando” e “trabalho sem folga porque minhas folgas é o dia
que eu estou vindo aqui para o hospital, acho que eu estou trabalhando um pouquinho mais”),
mas apenas um cuidador relatou o recebimento do beneficio governamental previsto em lei.
Quatro participantes mencionaram a retomada da rotina escolar pela crianca ou adolescente
(“voltou pra escola, ta tendo aula’ e ““agora ela ta estudando, que é uma coisa nova”).

Em relacdo a rotina pessoal do cuidador, mais da metade da amostra (16 individuos)
referiu a manutencdo de tempo reduzido para atividades pessoais, em funcdo do tempo
dedicado a cuidados com o paciente, conforme exemplos: “deixei de viver minha vida pra
viver a dele”, “depois do tratamento tive que aprender a acordar cedo para dar remédio”,
“abandonei tudo para cuidar dele. A rotina mudou completamente”, “nunca mais consegui
botar a casa em ordem” e “tem semanas que a prioridade é s6 dela e outras coisas vao
sempre ficando em segundo plano. Sempre ela em primeiro lugar na minha vida agora”.

Por outro lado, quatro participantes descreveram a melhoria nas condigdes de rotina

pessoal (“mudou porque hoje ela fica na casa da minha irma. Ela nédo fica mais na minha
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casa por causa que a minha irma esta com mais tempo para cuidar dela. No inicio foi dificil,
mas agora, normal mesmo”) e houve um relato de melhoria no padrdo de sono, enquanto dois
cuidadores destacaram a permanéncia de alteracGes no padrdo de sono (“hoje eu sofro, ndo
consigo dormir. Nao me abalou, assim, fisico, sabe? Nao me desesperei, fiquei louca. Mas o
sono ndo vem. Eu ndo consigo dormir. Eu ndo sei explicar por que eu fiquei assim. Mas isso
foi tudo depois do tratamento dele. Ele ja saiu de todos os riscos que poderia acontecer.
Entdo, t6 mais tranquila, mas fiquei com esse problema”). Dois participantes ainda
ressaltaram restricdes a atividade social da crianca (“até a vidinha dele mudou, ele reclama
que tem que ta sempre em hospital, ele quer que acabe isso logo, que ndo aglienta mais isso”).
A rotina social e familiar ainda apresentou alteragcGes importantes nesta terceira etapa
do estudo. Sete participantes destacaram reducdo ou modificacdo de atividades de lazer (“a
gente ndo sai mais”, “a gente se priva dessas coisas. Tipo, de poder t& num clube com ele” e
ainda “a gente ndo tem mais animacdo para ir para lugar nenhum. Devido também de vir
direto para o hospital, chega o final de semana, a gente ndo tem vontade de sair, a gente fica
muito cansado com a situagdo”) e apenas um cuidador referiu a retomada gradual da rotina
social e familiar anterior ao diagnostico (“a partir desse més a gente conversou com a médica
e ela ja liberou pra gente ficar num lugar mais afastado de tumulto e tudo. Evitar ter contato
com pessoas que tem algum tipo de gripe, infeccdo, alguma coisa assim. Mas sem neura, né?
Assim, 0 negocio € porque a gente ndo tava podendo. Agora a gente ja ta mais liberado™).
Delegar o cuidado de irmdos saudaveis a outras pessoas foi ressaltado por nove
participantes (“olha, eu sO sei noticias deles pelo telefone”, “d6i muito vocé deixar uma
crianca, eu tenho que deixar com vizinho, eu sei que cuida, mas doi. Meu filho pequeno eu
tive que abandonar. Ele ainda mamava, ele ndo tinha nem um aninho ainda e eu tive que
jogar na casa de qualquer pessoa, ndo tinha quem ficasse com ele. Ent&o, isso me abalou
mais” ou ainda “qualquer coisa levava 0 neném la pra casa da minha mae, minha sogra
também tava pra ajudar. E deixou de mamar cedo também”, “deixo na casa da minha tia”) e
trés cuidadores enfatizaram a reducdo da disponibilidade de tempo com irm&os saudaveis (“o
que ficou mais dificil foi a criacdo sobre os meus filhos, né? Eu fico muito ausente, fora de
casa” e também “as vezes eu ndo tenho tempo com o outro [irm&o], t6 sempre ausente com 0
outro, ele é pequenininho, tem 1 ano e 6 meses, precisa muito ainda de mim, eu fico as vezes

pensando que ndo té cumprindo o meu papel de mae com ele™).
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Area 2: estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador

Cateqgoria: estratégias de enfrentamento focalizadas no problema

Em relacdo a estratégias de enfrentamento focalizadas no problema, houve um relato
de comparacao a casos piores, outra descricdo de confrontar com exemplos melhores e duas
referéncias a comportamentos de ndo comparar com outros, pois cada caso € Unico (“uma das
coisas que eu nunca procurei foi conversar. Cada um é cada um, eu ndo dou conselho para
ninguém, ndo falo nada com ninguém, ndo conto minhas experiéncias para outra mae”).

Acdes préticas diretas ao tratamento envolveram sete relatos de planejamento (“a gente
tem quatro filhos, a gente teve que fazer um plano, né”, “a gente procura organizar, colocar
tudo em ordem, planejar tudo direitinho” ou ainda “a gente pediu pra doutora pra trazer ela
de manh&, porque de manhd o meu filho estuda, entdo a gente procurou concatenar as
coisas”), uma referéncia a aprendizagem relativa a procedimentos e uma descri¢do do uso de
praticas complementares (“as vezes eu dou algum remédio para ele, caseiro. Nao sei se vocé
conhece mastruz. Ai eu vou tentando dar a ele, para ndo dar infec¢do, porque mastruz é bom
para ndo dar infeccdo, essas coisas. E queria dar um remédio, s6 que eu fico com medo de
dar reacdo alérgica nele, que € o liquido do jatoba™).

Buscar informacdes foi mencionado por 14 cuidadores (“qualquer davida eu tiro com o
médico, pergunto mesmo”, “sempre procurei me informar” e, também, “pesquisa em Internet,
jornal, tudo que fala sobre leucemia, tudo que eu vejo o nome ali leucemia eu t6 procurando
saber um pouquinho mais” ou ainda “fico na expectativa quando vejo reportagens sobre
novos remédios, novos tratamentos, na expectativa de uma solucdo, de um remédio que possa
melhorar”); as principais fontes para obtencdo de informacGes foram 0s membros da equipe
médica, jornais e outras publicagdes, Internet e maes de outras criangas em tratamento.

O monitoramento do paciente foi destacado por sete participantes (“tem as consultas e
eu t6 vindo, a medicagdo eu td sempre ai, nunca falhei nenhuma” ou entdo “fazendo as formas
que o médico passava e ai levando. E uma norma que a gente tem que fazer”) e explicar ou
conversar com a crianca, ou adolescente, foi descrito como estratégia de enfrentamento por
quatro cuidadores (*“sempre passei isso pra ele que ele era um menino forte, que ele ia ficar
bom, tanto que eu falo para ele que ele ndo é doente e que ele faz tratamento, né, para que a

doenca ndo volte”). Trés participantes ressaltaram a pratica de conversar e explicar aos irmaos

139



saudaveis (“conversei com 0s outros, porque 0s outros € que sentem mais. Entdo a gente
conversa, tem o dialogo, porque ele tem que ser tratado assim”).

Outras categorias de estratégias de enfrentamento focalizadas no problema incluiram
13 relatos sobre a necessidade de “encarar” (“a realidade é essa e tem que enfrentar. Cada dia
que aparece uma dificuldade eu enfrento ela de cara e pronto! Nao fico rodeando nédo. To
tentando resolver todas que aparecem no mesmo dia, na mesma hora”, “t6 sempre ali, t6
sempre lutando, nunca deixo de acreditar, nunca deixo de lutar’ e também “encarar, tem que
ir, vamos fazer entdo, seguir em frente”) e cinco participantes referiram conformar-se (“tem
que se conformar, né? Mesmo sem querer tem que se conformar” e “ah, eu me acostumei, tive

que acostumar mesmo a forca”).

Categoria: estratégias de enfrentamento focalizadas na emocéo

Em relacdo a estratégias de enfrentamento focalizadas na emocdo, 12 participantes
mencionaram uso de autocontrole (“eu ndo pensava muito ndo. Eu tentava fazer assim: chegar
aqui eu vejo o0 que vai acontecer pra nao ficar sofrendo antecipado, né”, “antes eu ficava
ligando la em casa todo dia e toda hora. Ai eu aprendi que sofria muito mais sabendo das
coisas que estavam acontecendo e aprendi a ndo ligar mais” ou ainda “tem hora que da uma
vontade de explodir. Mas a gente tem que controlar e saber que ndo vai levar a nada, calma e
muita paciéncia porque ndo é facil”) e houve dois relatos de choro e/ou protesto (“tem horas
que a gente é até indelicada com as pessoas sem querer”). Préticas de relaxamento e/ou
meditacdo foram referidas por um cuidador e o esfor¢o para ndo expressar sentimentos a
crianca foi relatado por cinco participantes (“tentei nunca transparecer pra ele tristeza. 1sso
pra mim foi muito dificil porque eu sou uma pessoa muito dificil de conversar, de abrir meus
sentimentos para os outros. E quando eu mais precisei fazer isso eu ndo podia na frente dele”).

Dois cuidadores descreveram uso de negacdo (“até hoje eu ndo acredito que ela tenha
essa doenca, ndo acredito mesmo”) e trés participantes descreveram uso de préticas de
distracdo (“as vezes eu t6 muito aperreada e falo “vai ali botar um rock pra gente’. Ai ela vai
la e bota Guns ‘n Roses e a gente vai 14 e fica pulando, ela agarra o rodo e fica dangando e
daqui a pouco a gente ja nem lembra. A melhor coisa é ficar ouvindo musica”). Houve dois
relatos de mudancas no padréo alimentar, com aumento da ingestdo de alimentos para controle

de manifestacOes de ansiedade (“t6 descontando alguma coisa que eu ndo estou entendendo
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na comida, né? Fiquei pesando 60 quilos, para 90 quilos, engordando direto, eu ndo consigo.

Muita ansiedade, eu acordo a noite pra comer. Mas é passageiro, a gente supera”).

Categoria: enfrentamento focalizado na espiritualidade e crencas

O foco na espiritualidade foi destacado por 24 participantes, conforme relatos: “eu me
pego muito em Deus. Pego minha Biblia, comeco ler”, “eu rezo, orar bastante, me apegar com
a minha religido, é isso que eu faco”, “eu acho que tem que se destacar assim é a fé que a
gente tem em Deus, né? Entdo isso de certa forma tem um lado positivo pra gente” e ainda
“procuro ir mais na igreja, agora eu procuro, que antes ndo”, “vocé tem que ter Deus em
primeiro lugar, sempre pedir pra Ele, porque se ndo for ndo adianta. Entdo, na minha vida é
sempre de oracao, € sempre entregando minha vida pra Deus, sempre pedindo o melhor, se eu
chegar a perder meu filho nesse tratamento, eu vou ter certeza que eu dei o melhor de mim,
vou ter certeza que ele teve os melhores médicos cuidando, mas que chegou a hora dele, que
Deus precisou dele e eu vou ter que me conformar com isso” e ainda “ndo é nem o fato de ter
uma religido, é de ter uma confianca e fé em Deus acima de tudo. Eu ndo tenho religido, eu
creio muito em Deus”. Outros exemplos incluem “desde quando eu descobri que ele estava
com isso, a minha fé aumentou mais ainda. Porque eu ndo era de ficar rezando. Hoje ndo”,
“por exemplo, ir na igreja. Acho que entrei na igreja s6 quando eu fui batizado. N&o gostava
de igreja, ndo gosto de religido, ndo discuto religido. Hoje vou na igreja, minha mulher vai na
igreja, minhas meninas adoram ir para a igreja, mudou a forma da gente encaixar algumas
pecinha que estava faltando”.

Dez cuidadores ressaltaram ainda a importancia de crengas e pensamentos positivos
(“acreditar que tudo ja deu certo e pronto”, “sempre otimista, sempre”, “se pensar negativo,
vai dar negativo; se a gente pensar positivo, vai dar positivo. Entdo, vem acontecendo sempre
positivo™ e também ““eu sempre falo pra mim mesma que ta tudo bem. Eu sempre falo que ele

ta bem, que ta resistindo ao tratamento, que é forte”).

Categoria: enfrentamento focalizado na busca por suporte social

A busca por suporte emocional foi mencionada em 20 relatos e exemplos desse
comportamento incluem “minha familia é super dez, gracas a Deus. T4 ali sempre me dando

forca, sempre me apoiando. E os médicos aqui, as enfermeiras, o pessoal da limpeza, os
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psicologos, eles te ddo apoio, sempre conversando”, “ajuda de amigos que possam
reconfortar com palavras™ e, ainda, “ai quando tu chega aqui no hospital fala ‘ah, tem fulano,
fulano vai internar junto, a gente vai ficar batendo papo’. Ai ja ndo é um bicho de sete
cabecgas vocé encarar uma internagdo. Surgiu uma amizade bem bacana mesmo e tem um
monte, umas quatro ou cinco maes, que a gente se vé. E a gente vibra quando se encontra,
fica contando as novidades, fica bem mais facil. E bom trocar idéias com outras maes. Aqui
todo mundo é uma pessoa sO, onde vocé vai, as pessoas tratam com carinho, o médico,
enfermeiro, faxineiro, todos um s6”.

A busca por suporte instrumental foi referida por 14 participantes (“A ABRACE d&
muita coisa também”, “porque tem 0s outros meninos que ficam em casa, tem que ter um
adulto 14, entdo tem minha mae que da uma forca bastante, minha sogra também ajuda” e
ainda “quem me ajudou muito foi vizinhos, amigos, com transporte, até mesmo alimentacao”)
e as principais fontes mencionadas foram os membros da equipe de saude, amigos, familiares,

outros pais e a ABRACE. Um cuidador destacou o suporte proveniente da propria crianca.

Area 3: relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia

Algumas mudancas importantes na dindmica familiar foram descritas pelos
participantes na terceira etapa do estudo. A maior coesdo ou unido familiar foi referida por 14
participantes (“o que mudou foi que a gente ficou mais unidos, com esse tratamento dele a
gente ficou mais unido” e “nossa familia mudou bastante. A gente se uniu mais em relagdo as
meninas. Todo mundo mais assim unidos”). Nove cuidadores ressaltaram a reducdo da
disponibilidade de atencdo a irmdos saudaveis (“um dos meus filhos ficou muito ‘assim’ no
colégio, porque eu ndo tava junto”, “muda, parece que fica tudo diferente. Os filhos nao
conhecem mais a mae. Chega 14 em casa o filho chama de tia ndo chama mais de mée” ou
ainda “o outro fica até com um pouco de ciime. Ele [irm&o] ta muito mudado, t& muito
enciumado da irma. Ele acha que eu dou mais atencdo pra ela. Mas nédo é. Prioridade” e
também “ela [irm&] mesma fala que até carinho eu dou mais pra ele, dai sente ciimes”, “0
que ficou mais dificil foi a criacdo, sobre os meus filhos, fico muito ausente, fora de casa”).
Houve um relato sobre a ocorréncia de aumento de conflitos com irméos saudaveis (“pra ele
[irmao], é o fim da picada, ele tem 17 anos, quer sair e, se eu tiver aqui no hospital, ele tem

que ficar em casa. SO sei dizer que ele ta sofrendo, porque quando eu chego e nédo acho as
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coisas feitas eu brigo feio mesmo. Ele sente que eu td protegendo mais ela. De vez em quando
nos tamo brigando feio 14 em casa. Eu e ele”).

A separacdo fisica e/ou geografica da familia foi destacada por sete cuidadores (“dificil
é que eu td sempre aqui e nao fui mais em casa. Tem dois meses que eu fui em casa. Muda
geral porgue vocé esta num Estado e vem pra outro, eu sé sei noticias deles pelo telefone”,
“mudou porque agora ela ndo pode ficar perto [da irma@ menor] como ela ficava, quando toma
vacina ela ndo pode ficar perto da irma 15 dias, agora elas ficam afastadas 15 dias”). A
importancia da disponibilidade de suporte social proveniente de parentes e familia estendida
foi ressaltada por 17 participantes (“minha familia é super dez, gracas a Deus. Ta ali sempre
me dando forca, sempre me apoiando, eu sempre tive apoio de familiares” e ainda “nds temos
uma familia muito unida que sempre tem nos apoiado, sem ddvida alguma”), enquanto oito
cuidadores referiram a indisponibilidade de tal suporte (“parentes, eu sinceramente esperava
mais, mais atencdo, mais dedicacdo. Atengdo eu acho muito pouca”, “eu tenho familia aqui,
mas pra mim é 0 mesmo que nao tivesse”™).

Em relagdo as mudancas no relacionamento marital, quatro participantes destacaram
uma aproximacdo mutua (“devido as complicacBes que a vida traz, a gente vinha com o
casamento um pouco desgastado na rotina e essa doenca veio realmente pra desestruturar. E,
ao invés de pensar que 0 casamento nosso que ja estd desgastado ia se acabar, nos ajuntamos
mais” e também “eu acho assim que companheirismo de mim com o pai dele”) e houve trés
queixas de falta de apoio conjugal e/ou deterioragdo do relacionamento (“houve agressédo
fisica em casa, agressao psicologica. Meu companheiro mostrou pra mim que era uma pessoa
desequilibrada. Era um cara honesto, trabalhador, mas que ndo era um homem com a cabeca
equilibrada. Porque eu tava sem trabalhar, dependendo dele pra tudo, né? E a mulher quando
ela depende do homem ela é humilhada sim. Isso ja vinha de antes do tratamento. Mas depois
do tratamento ele comegou a demonstrar agressividade. Eu acho que foi o fato de eu depender
dele pra tudo, tive que parar a minha vida, tive que parar o meu trabalho” e ainda “algumas
coisas, depois da doenga dela, comecaram a me incomodar, tipo, ele bebe todo dia e depois
que ela adoeceu isso comegcou a me incomodar porque eu penso assim que é filha dele, ele
‘devia’ t& me ajudando” ou ainda ““agora dentro da minha casa sempre tem muita briga, eu e
meu esposo a gente briga muito”). Dois cuidadores referiram auséncia de mudanca nas

relagGes conjugais.
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Area 4: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento

Em relacdo a exigéncias do tratamento, foram relatados quatro exemplos de
necessidade de maior atencdo e/ou afetuosidade para a crianca ou adolescente (“afeicéo,
carinho, um amor com ela. Exigiu isso”). Dez participantes mencionaram maior paciéncia e
autocontrole (“exigiu muito o meu emocional. As vezes eu tenho que me controlar”, “controle
emocional” e ainda “muita forca, muita paciéncia e sempre buscando a compreensédo”) e 11
cuidadores destacaram maior monitoramento do paciente (“exige o cuidado com o que ela
come, o0 que ela deixa de comer, o que ela faz e o que ela nédo faz porque pode ocorrer
sangramento” e “observando mais, agora eu observo ela o tempo todo, um cuidado maior”).

Adaptacdes financeiras e maiores gastos foram referidos em seis relatos (“a gente
gasta mais né”, “dinheiro, minha filha. E uma falta de dinheiro da grande! Porque a gente
para de trabalhar, fica sem dinheiro. A maior dificuldade que eu td tendo agora € dinheiro”
ou “a partir do momento que vocé fica desempregada, vocé fica desestabilizada, ndo é s6 no
comeco, Vocé tem que comprar coisas pra casa, material de limpeza, contas. Vocé mesma
sempre entrava em contato comigo pelo celular, dessa vez entrou pelo telefone de casa, eu até
achei estranho, mas porque eu tive que vender meu telefone, pra pagar uma conta de agua” e
também “o que mudou realmente é o gasto com transporte. Porque a carteirinha dela ainda
ndo estad pronta, toda vez que eu vou la, sempre falta alguma coisa. Esperando também
resolver o lance do dinheirinho que ela tem que receber, que vai ajudar muito, mas até agora
nada”). Trés cuidadores destacaram a necessidade de conhecer a cidade para se locomover
(“aprendi a andar no Plano. Essa semana eu vi que ndo sabia pegar 0nibus antes e agora eu
aprendi” e ainda “meu marido ndo conseguiu trabalhar. Nos dois primeiros meses ele ndo
trabalhava, ele pegava onibus pra ir pro servico e ia parar em outros lugares diferentes,

ficava perdido™).

Area 5: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento

Categoria: impacto pessoal

Relatos sobre o que o participante aprendeu ao longo do tratamento envolveram
diversas areas. Quase metade da amostra (14 individuos) ressaltou o amadurecimento pessoal,
a aquisicdo de novos padrdes de comportamentos adaptativos a demandas do ambiente (“veio

esse problema pra me amadurecer um pouco, porgue 0s pensamentos meus mudaram muito”,

144



“eu acho que a gente amadurece muito” ou ainda “muda assim em termos de responsabilidade.
Vocé acaba se tornando uma pessoa mais responsavel, até porque vocé comeca a ver a vida
de uma maneira diferente. Amadurecendo cada dia mais”, “outro aprendizado que a gente
tem é perder essa mania de achar que a gente 0 nosso problema é pior do que o do vizinho.
Os problemas as vezes tém graus de complexidade, mas eu acho que tudo é a maneira como
vocé encara o problema” e “ganhei muita coisa assim de experiéncia”).

O autocontrole foi referido por 12 cuidadores (“exigiu muita paciéncia de mim e
forcas” e “tive que aprender a lidar com essa ansiedade do dia-a-dia” ou, ainda, “algumas
atitudes que eu tomaria antes, hoje ndo tomaria mais, penso mais”) e oito participantes
ressaltaram a solidariedade e o fornecimento de suporte a outras pessoas (“o jeito de ver os
outros, aprender a sentir a dor dos outros, porque tu vé seu filho sofrer ali e ai quando vocé
vé alguém sofrendo ja fica com o coracao apertado”, “vocé vé que nao é sO vocé que tem esse
problema, tem gente com problemas iguais ou até piores, vocé acaba se tornando uma pessoa
mais humana” ou ainda “mudou que eu passei mais a olhar as pessoas, querer ajudar,
compreender, que antes eu ndo fazia muito. Antes eu ndo tava me importando muito, néo.
Pensava mais s6 em mim. E hoje eu penso nos outros. Me incomodo com a situacao que eu
vejo ali que a pessoa ta ruim e tento ajudar. Coisa que eu ndo fazia antes” e também “mudou
100% a minha vida particular. Fiquei mais compreensivo com as pessoas, que isso nao existia
do meu lado, acho que deve ser de rebeldia. E hoje sou mais humano. Por exemplo, os
médicos deram 99% de chance de ela ndo ser tratada com transplante, entdo, ndo s6 por isso
gue eu me acomodei, negativo. Se a minha medula, da minha mulher, da outra minha filha,
dos meus irméos que fizeram n&o servir para ela, vai servir para outro que esta precisando.
Se ndo for compativel com o dela, que seja para outro, ndo interessa onde essa pessoa
esteja”). O uso futuro da aprendizagem em suporte a outros pais foi referido por dois
cuidadores (“uma mae que recebeu o resultado hoje, eu vou saber falar pra ela pra ela nao

passar pelo que eu passei. Eu vou saber falar ‘calma que ndo é assim’, né”).

Categoria: em relacdo a cuidados parentais e atencao a crianca

Descricbes de aprendizagens relativas ao maior monitoramento da crianca
identificaram nove relatos (“né@o pode andar de pé descal¢o, ndo pode se molhar, tenho que ta

sempre em cima, fico sempre de olho e a gente acaba aprendendo” e “passei a cuidar mais,
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porque meus filhos nunca tinham ficado doente. Passei a ver até que ponto vocé pode chegar”)
e 12 cuidadores destacaram maior interacdo social e mudancas na dindmica afetiva com a
crianca (“apesar de tudo, eu rio, eu brinco, eu aprendi a ser mae, a doenca me ajudou a ser
mais mée ainda” ou ainda “aprendi mais a dar valor no meu filho, porgue antes ndo era tanto
assim e hoje eu dou mais valor a ele” e “até com os outros filhos meus, eu era mais nervosa,
agora ndo, eu converso mais com eles, coisa que eu ndo fazia, entdo mudou bastante”).

A adaptacdo em relacdo a planejamentos elaborados anteriormente foi referida por seis
participantes (“a gente estava com plano de ir embora para a Bahia, teve que cancelar tudo
para ficar aqui em Brasilia para fazer o tratamento dela. A gente resolveu adiar tudo” e ainda
“eu ia fazer enfermagem, eu tive que parar para acompanhar o tratamento da minha filha,
muitas coisas que eu deixei para tras”) e trés cuidadores destacaram preocupacdes futuras
decorrentes da aprendizagem de informagdes sobre a doenca (“eu aprendi sim muita coisa
depois que eu cheguei nesse hospital, eu vi muitas coisas, hoje eu me sinto mais amedrontada
com as coisas que eu vejo. Pessoas com 0 mesmo problema do seu filho, que muitas vezes ndo

resistem, vocé vai se sentir meio insegura, eu estou sempre assim, meio insegura, receosa”).

Cateqgoria: aspectos relacionados a leucemia

Foram categorizados 12 relatos de aprendizagem em relacdo a doenca, coerentes com o
tratamento (“quando o sangue ta baixo, eu ja sei como é, sempre que entregam os resultados
eu olho, antes eu nem sabia 0 que era iss0”, “eu ja sei que tem cura, ja ndo me preocupo tanto
porque ja sei que € 80% de chance de cura” e ainda “quando a gente comeca a conhecer, tudo
vai ficando mais facil, o tempo vai passando, por exemplo, vai tomar o Decadron, eu j& sei
que a reacdo é a fome e isso ndo vai fazer mal a ela, vai tomar Ara-C, isso ja me preocupa,
porque eu sei que Ara - C e aquela que cai o cabelo, que geralmente o sangue dela baixa, isso
me preocupa, mas ndo é tao dificil porque eu ja conhego os sintomas. Sobre esse lance de
transplante, eu conversei com 0s médicos e me senti mais segura, porque eles me disseram
que o caso dela ndo é um caso de transplante ainda e que o tratamento esta dando certo. Eles
me explicaram que para esse tipo de leucemia tem trés tipos de tratamento e o transplante s6
é colocado ai se por um acaso ndo der certo esses trés tipos de tratamento. E que, mesmo
assim, o transplante ainda néo é garantido, porque tem problemas que podem vir a tona”).
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A adaptacdo aos procedimentos médicos e a permanéncia no hospital foi mencionada
por 11 cuidadores (“tive que aprender a mexer nas maquinas do hospital, com soro”, “passar
trés, quatro noites sentado numa cadeira, que néo é facil” e “o soro, aprendi a fechar, a abrir.
Contar as gotinhas, ver os medicamentos que ta escrito 1a, quando trocar, eu fico de olho, pra
ver se a veia ta entupida, isso ai eu aprendi”). Entre os participantes, 12 referiram a
destituicdo de crencas disfuncionais relativas a doenca (“eu ndo esperava que existia essa
doenca, foi uma grande surpresa, pra mim ndo existia no Brasil”, “no inicio a gente fica meio
apavorado, porque antigamente era um tipo de doenca que a pessoa ja se condenava, ta
fadado a fatalidade” ou ainda “olha, Marina, na verdade, o que mudou para mim foi a reacéo
de minha filha, porque eu estava horrorizada, eu esperava um bicho de sete cabegas,
esperava que fosse ficar mais vezes no hospital, mais internacéo, que ela fosse passar mais
mal. Na verdade, ela esté reagindo bem, ela esté suportando direito o tratamento, ta bem”).

Cinco cuidadores relataram a percepcdo de autoeficacia e/ou atuagdo mais ativa ao
longo do tratamento (“conversar com as pessoas sobre a doenca. Eu vinha pro hospital e
ficava quatro dias sem falar com ninguem, ai tive que aprender, pra ficar sabendo das coisas,
porque os médicos aqui eles ndo conseguem te dar a informacéo tudo de uma vez e vocé fica
curiosa pra saber de uma pessoa que ta numa fase mais avancada” e também “aprende que,
mesmo que vocé ache que ndo tem nada com seu filho ou com vocé mesmo, é bom vocé
sempre t& fazendo um exame, uma prevencdo, né? Acho que o aprendizado ¢ total, geral”).

O Quadro 04 mostra as freqiiéncias de relatos obtidos em cada area, nas duas etapas de

entrevista, referentes as fases 2 e 3 do estudo:

Freqgiiéncias de relatos nas entrevistas 1 e 2, por area Entr.1 Entr.2
(etapa?2) | (etapal)
Area 1: mudangas relatadas pelo cuidador (f) f
1.1) Categoria: mudangas em padrdes de comportamento
a) Mudangas no comportamento da crianca relatadas como satisfatérias 10 16
b) Mudangas no comportamento da crianga relatadas como insatisfatérias 16 21
¢) Mudangas no comportamento do cuidador relatadas como satisfatorias 25 23
d) Mudangas no comportamento do cuidador relatadas como insatisfatdrias 5 6
e) Mudangas em préticas afetivas e educativas 18 17
f)  Mudangas no sistema de cuidados parentais 23 15
1.2) Categoria: mudancas em percepgdes sobre a salde da crianca e elementos médicos
hospitalares
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a) Mudancas no estado de salide da crianca 19 23
b) Lidar com procedimentos médicos invasivos 19 19
Mais facil 11 13
Mais dificil 8 6
c) Lidar com efeitos colaterais da quimioterapia 9 6
Mais facil 7 5
Mais dificil 2 1
d) Melhor comunicacéo e relacionamento com a equipe médica 5 5
1.3) Categoria: mudangas na rotina
a) AlteracBes na rotina profissional do cuidador 23 16
b) AlteracGes na rotina escolar 6 4
¢) AlteragBes na rotina pessoal do cuidador 30 18
d) AlteragBes na rotina social da crianca 5 2
e) Mudangas na rotina social-familiar 31 16
Area 2: estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador
2.1)  Categoria: enfrentamento focalizado no problema
a) Comparar a outras situagdes 6 2
b)  Acgdes préaticas envolvidas diretamente no tratamento 17 23
c) Acdes direcionadas ao paciente e/ou irmaos saudaveis 14 14
d) Outras subcategorias 18 18
2.2)  Categoria: enfrentamento focalizado na emocéo
a) Autocontrole 16 12
b) Choro e/ou protesto 7 2
c) Uso de técnicas de relaxamento e/ou meditacdo 1 1
d) Na&o expressar sentimentos 3 5
e) Uso de negacédo 2 2
f)  Uso de distragdo 0 3
g) Mudanga no padrdo alimentar, com aumento da ingestao 0 2
2.3)  Categoria: enfrentamento focalizado em espiritualidade e crengas
a) Espiritualidade 27 24
b) Expressdo de crencgas e pensamento positivo 12 10
2.4)  Categoria: enfrentamento focalizado na busca de suporte social
a) Uso de suporte emocional 14 20
b)  Uso de suporte instrumental 13 14
c) Suporte fornecido pela prépria crianga 2 1
Area 3: relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia
a) Mudangas na dindmica familiar 23 31
b) Suporte social proveniente de parentes e familia estendida 8 17
¢) Mudangas no relacionamento marital 10 7
Area 4: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento
a) Atencdo a crianca e maior afetividade 11 4
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b) Maior paciéncia e autocontrole 9 11
c) Monitoramento do paciente 11 11

d) AdaptagBes financeiras e aumento dos gastos

8 6

e) Conhecer a cidade para se locomover 4 3
f)  Mudanca de residéncia 1 0
0 1

g) Nao exigiu nada

Area 5: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrées de comportamento

5.1)  Categoria: impacto pessoal

a) Amadurecimento pessoal 9 14
b) Desenvolvimento de autocontrole 13 12
¢) Fornecimento de suporte a outras pessoas, solidariedade 9 8
d) Uso futuro da aprendizagem pessoal como fonte de suporte a outros pais 3 2
e) Expressdo de sentimentos, protestar 1 0

5.2)  Categoria: em relagdo a cuidados parentais e atengdo a crianga

a) Monitoramento da crianca 11 9
b) Maior interagdo e mudanca na dindmica afetiva com a crianga 5 12
c) Modificacdo de planejamentos 2 6
d) Preocupaces futuras em decorréncia da doenca 1

e) Delegar cuidados de irmdos saudaveis a outras pessoas 4

5.3)  Categoria: aspectos relacionados a leucemia

a) Aprendizagem em relagdo a doenga 15 12
b) Lidar com procedimentos médicos e permanéncia em hospital 13 11
c) Destituicdo de crenca 11 12
d) Percepgdo de autoeficacia do cuidador e/ou atuagdo mais ativa no tratamento 3 5

Quadro 04 - Frequéncias de relatos obtidos em entrevista, categorizados por cada area

funcional (etapas 2 e 3 do estudo).

6.4.3) Analises das respostas as entrevistas em fun¢ao de respostas ao BAl e EMEP

Para explorar associacdes entre informagdes obtidas nas entrevistas, manifestacdes de
ansiedade referidas e estratégias de enfrentamento adotadas, cada relato de entrevista foi
categorizado em termos de ocorréncia (sim/ndo) e uma série de testes t de Student foi realizada
para analisar os dados. De forma geral, as andlises ndo indicaram variagdes importantes entre
as médias dos grupos e, portanto, por questdes de viabilidade, apenas as associac¢des relevantes
sdo descritas a seguir.

A partir das analises com entrevistas na segunda fase do estudo, foi evidenciado que
participantes que relataram ocorréncia de maior agressividade e menor autocontrole (como

mudancas comportamentais infantis referidas como insatisfatorias) apresentaram também
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menor uso de praticas religiosas e pensamentos fantasiosos (M=3,55; DP=0,45) quando
comparados a acompanhantes que ndo referiram tais comportamentos do paciente (M=4,08;
DP=0,62) e a diferenca entre medias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,605; p=0,017).

Além disso, cuidadores que mencionaram mudanc¢as importantes no cotidiano de
atividades pessoais também indicaram menor uso de préticas religiosas e pensamentos
fantasiosos (M=3,73; DP=0,57) quando comparados aos demais participantes (M=4,14;
DP=0,61), mas essa diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,914;
p=0,066). Acompanhantes que relataram maior uso de autocontrole como estratégia de
enfrentamento também obtiveram médias menores no que se refere ao uso de suporte social,
segundo a EMEP (M=3,01; DP=0,70), em comparacdo aos outros cuidadores (M=3,67;
DP=0,77), sendo que a diferenca entre as médias foi estatisticamente significativa
(t[28]=2,432; p=0,022).

Ainda nesta etapa, os participantes que referiram uso de apoio social instrumental
obtiveram médias menos elevadas nos escores somaticos do BAI (M=4,23; DP=4,7) em
comparacdo a cuidadores que ndo revelaram adotar tal suporte (M=9,2; DP=7,0) e essa
diferenca entre médias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,265; p=0,032). De modo
coerente, 0s mesmos acompanhantes, que indicaram uso de apoio instrumental, também
referiram médias menos elevadas em escores gerais do BAI (M=11,70; DP=8,9) em
comparacdo ao restante da amostra (M=19,3; DP=11,8), mas a diferenca entre médias néo foi
estatisticamente significativa (t[28]=2,005; p=0,055).

Na terceira etapa do estudo, participantes que relataram alteragdes comportamentais
infantis concernentes a maior agressividade e menor autocontrole também obtiveram média
mais elevada em escores cognitivos do BAI (M=11,07; DP=8,1), quando comparados ao
restante da amostra (M=5,87; DP=6,1), mas a diferenca entre médias, apesar de relevante, ndo
indicou significancia estatistica (t[28]=1,973; p=0,059). Considerando as pontua¢des gerais no
BAI, cuidadores que enfatizaram as mudancgas comportamentais infantis supracitadas também
obtiveram médias mais elevadas no Inventario (M=20,47; DP=17,6) em relagdo aos demais
participantes (M=10,80; DP=11,7), mas a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente
significativa (t[28]=1,765; p=0,090).

Em relacdo a alteragbes nas praticas educativas parentais, acompanhantes que

referiram maior permissividade e presenca de ganhos secundarios ao tratamento indicaram
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médias mais elevadas em estratégias de enfrentamento focalizadas no problema (M=4,43;
DP=0,40) em relacdo ao restante da amostra (M=4,12; DP=0,40), mas a diferenga entre
médias ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,963; p=0,065). Ainda 0s mesmos
cuidadores que relataram maior permissividade e ganhos secundarios ao tratamento obtiveram
médias mais elevadas quanto ao uso de suporte social (M=4,0; DP=0,84), quando comparados
aos outros participantes (M=3,24; DP=0,66) e a diferenca entre médias foi estatisticamente
significativa (t[28]=2,490; p=0,025).

Nesta etapa final do estudo, cuidadores que ressaltaram a melhoria em lidar com
procedimentos médicos invasivos obtiveram médias mais elevadas quanto ao uso de
estratégias para resolugdo do problema (M=4,46; DP=0,30) em compara¢do aos outros
acompanhantes (M=4,05; DP=0,42) e a diferenca entre médias foi bastante significativa
estatisticamente (t[28]=3,084; p=0,005). Participantes que relataram permanéncia de demisséo
ou afastamento do emprego obtiveram médias mais elevadas quanto ao uso de praticas
religiosas e pensamentos fantasiosos (M=4,5; DP=0,43) em relacdo ao restante da amostra
(M=4,12; DP=0,67), mas a diferenca entre médias dos grupos ndo foi estatisticamente
significativa (t[28]=1,829; p=0,079). Além disso, os mesmos cuidadores obtiveram médias
mais elevadas em uso de suporte social (M=3,88; DP=0,57) em relacdo aos demais
acompanhantes (M=3,30; DP=0,83) e a diferenca entre médias dos grupos foi estatisticamente
significativa (t[28]=2,219; p=0,036).

As anélises também sugeriram que participantes que relataram retomada do emprego
ou pagamento de dividas obtiveram médias menos elevadas quanto ao uso de estratégias
focalizadas na emocdo (M=1,47; DP=0,33) em relacdo ao restante da amostra (M=2,00;
DP=0,67) e tal diferenca entre médias foi estatisticamente significativa (t[28]=2,606; p=0,023).

Participantes que, nesta terceira etapa, informaram sobre a necessidade de delegar o
cuidado dos filhos saudaveis a outras pessoas obtiveram médias mais elevadas em escores
somaéticos do BAI (M=11,44; DP=12,28), quando comparados aos outros cuidadores (M=5,33;
DP=6,19), mas a diferenca entre as médias ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,825;
p=0,079). Acompanhantes que referiram, em entrevista, a importancia do uso de praticas
religiosas e pensamentos fantasiosos também obtiveram, em escores da EMEP, médias mais

elevadas quanto ao uso deste tipo de estratégia de enfrentamento (M=4,36; DP=0,48) quando
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comparados ao restante da amostra (M=3,78; DP=0,91) e a diferenca entre médias dos grupos
foi estatisticamente significativa (t[28]=2,187; p=0,037).

Cuidadores que indicaram presenca de crencas e pensamentos positivos enquanto
estratégias de enfrentamento tiveram médias mais baixas quanto ao uso de estratégias de
regulacdo emocional (M=1,57; DP=0,34) em relacdo aos demais participantes (M=2,80;
DP=0,71) e a diferenga entre medias dos grupos foi estatisticamente significativa (t[28]=2,632;
p=0,014). Nesta terceira etapa, acompanhantes que referiram, em entrevista, buscar
informacBes como estratégia de enfrentamento obtiveram médias mais elevadas quanto ao uso
de estratégias focalizadas no problema, na EMEP (M=4,40; DP=0,41), em relacdo aos outros
cuidadores (M=4,07; DP=0,39) e a diferenca entre as médias dos grupos foi estatisticamente
significativa (t[28]=2,214; p=0,035). De forma semelhante, os mesmos participantes, que
relataram a busca por informagdes, também tiveram médias mais elevadas na EMEP quanto ao
uso de suporte social (M=3,80; DP=0,70), quando comparados ao restante da amostra
(M=3,22; DP=0,20) e a diferenca entre médias dos grupos foi estatisticamente significativa
(t[28]=2,089; p=0,046).

Considerando relatos acerca do uso de suporte social emocional pelos acompanhantes,
cuidadores que mencionaram, em entrevista, que buscam apoio social obtiveram menores
médias no fator 2 da EMEP, sobre enfrentamento focalizado na emogéo (M=1,68; DP=0,38),
quando comparados ao restante da amostra (M=2,37; DP=0,85) e a diferenca entre 0s grupos
foi estatisticamente significativa (t[28]=3,043; p=0,005). Participantes que ressaltaram em
entrevista o uso de suporte social instrumental tiveram médias mais elevadas na EMEP quanto
a adocdo de estratégias de enfrentamento baseadas na busca por suporte social (M= 3,75;
DP=0,75), em comparagédo ao restante da amostra (M=3,26; DP=0,78), mas a diferenca entre
médias dos grupos ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=1,750; p=0,091).

Acompanhantes que indicaram autocontrole e paciéncia como exigéncias inerentes ao
tratamento obtiveram médias menos elevadas em escores somaticos do BAI (M=3,20;
DP=6,80), quando comparados aos outros participantes (M=9,15; DP=9,05), mas a diferenca
entre as medias ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=2,011; p=0,056). De modo
semelhante, as pontuagdes gerais no BAI foram menores para cuidadores que referiram
autocontrole como exigéncia do tratamento (M=9,20; DP=12,7), em comparagdo ao restante

da amostra (M=18,85; DP=16,08), mas a diferenca entre médias ndo foi estatisticamente
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significativa (t[28]=1,786; p=0,088). Ainda nesta etapa do estudo, cuidadores que indicaram o
amadurecimento pessoal e a aquisicdo de comportamentos adaptativos a demandas do
ambiente obtiveram médias menores em escores cognitivos do BAI (M=5,57; DP=7,1),
quando comparados aos demais participantes (M=11,0; DP=7,2) e a diferenca entre as médias
foi estatisticamente significativa (t[28]=2,070; p=0,048).

Cuidadores que destacaram o0 autocontrole como aprendizagem pessoal obtiveram
médias menores quanto ao uso de estratégias focalizadas no problema (M=4,05; DP=0,39) em
relacdo ao restante da amostra (M=4,35; DP=0,41), mas a diferenca entre médias dos grupos
ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=2,004; p=0,056). Os mesmos participantes que
enfatizaram o autocontrole enquanto aprendizagem pessoal obtiveram médias menores quanto
ao uso de suporte social abordado pela EMEP (M=3,03; DP=0,69), em relacdo ao restante da
amostra (M=3,80; DP=0,72) e a diferenca entre médias dos grupos foi estatisticamente
significativa (t[28]=2,897; p=0,008).

Participantes que indicaram maior interacdo e mudancgas na dindmica afetiva com o
paciente e/ou familiares obtiveram menores médias em indicadores cognitivos mensurados
pelo BAI (M=5,25; DP=6,7), em relacdo aos demais cuidadores (M=10,61; DP=7,52), mas a

diferenca entre médias ndo foi estatisticamente significativa (t[28]=2,045; p=0,051).
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DISCUSSAO

7.1) Comparacao dos resultados da EMEP com outros estudos

Considerando que enfermidades cronicas pediatricas apresentam tendéncias e desafios
comuns aos cuidadores e, ainda, particularidades de prognostico, terapéutica e alteracdo de
rotina, torna-se especialmente relevante comparar estudos que também investigaram as
estratégias de enfrentamento adotadas, a partir da aplicacdo da EMEP, em cuidadores
pediatricos. No Brasil, a EMEP tem sido utilizada para avaliar estratégias de enfrentamento
em onco-hematologia, tais como Herman (2007), R.A. Fernandes, A.R.R. Santos e M.C.O.S.
Miyazaki, em estudo realizado em 2006 (comunicacdo pessoal em 13 de fevereiro de 2008),
além de contextos de Febre Reumética e Diabetes Melitus — DMDI (Arruda, 2002) e
HIV/Aids (Seidl & cols, 2005).

Ressalta-se que as amostras de cada estudo considerado séo diferentes em termos de
numero de participantes, caracteristicas socio-demogréficas, estagio de tratamento e condigdes
de aplicacdo da EMEP. Portanto, a comparacéao dos resultados obtidos neste estudo com dados
provenientes de outros grupos de cuidadores pediatricos se constitui apenas uma forma de
explorar o didlogo entre distintas pesquisas sobre enfrentamento em contexto pediatrico, nao
estabelecendo evidéncias para maiores generalizagcbes e conclusbes, mas apenas
proporcionando o levantamento de questdes para aprofundamento em pesquisas futuras.

S&o apresentadas, a seguir, comparagdes entre os resultados do presente estudo e de
outras pesquisas com cuidadores pediatricos que também responderam a EMEP, além dos
escores obtidos no estudo de validacao da escala, sob estressor geral (Seidl & cols., 2001).

A Figura 27 apresenta as medias obtidas por cada participante, em comparacao a outros

estudos, em relacdo ao Fator 1 (estratégias de enfrentamento focalizadas no problema).
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Comparacgdes entre estudos - Fator 1
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Figura 27 - Médias obtidas por cada participante
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Ao comparar as respostas dos participantes deste estudo na etapa inicial do trabalho e
as médias obtidas em outras pesquisas com cuidadores pediatricos, percebe-se que as médias
encontram-se préximas, a excecao de dois participantes cujas pontuacfes se apresentam mais
baixas; sete cuidadores apresentam escores menores do que as pontuagdes apresentadas em
outras pesquisas. Ja na segunda etapa, as médias dos cuidadores deste estudo aumentam de
forma geral, mas cinco participantes apresentam médias mais baixas que as medias
apresentadas em outras pesquisas com a EMEP. Na ultima fase deste trabalho, ha um
perceptivel aumento das médias apresentadas pelos cuidadores, sendo que dez participantes
apresentam escores mais elevados que as pontuagdes obtidas em outros estudos.

O segundo fator da EMEP, enfrentamento focalizado na emocéao, obteve as médias
consideravelmente mais baixas neste estudo e também em todas as outras pesquisas aqui
consideradas. A Figura 28 mostra os escores obtidos por cada participante, em cada fase,

comparados as médias obtidas por outros trabalhos, em relacdo ao Fator 2.
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Comparacgdes entre estudos - Fator 2
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Figura 28 - Médias obtidas por cada participante
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Na etapa inicial deste estudo, percebe-se que nove participantes obtiveram médias
relativamente mais elevadas em comparacdo aos outros trabalhos (a excegdo do estudo de
validacdo da Escala). Destacam-se aqui as médias indicadas por dois cuidadores no presente
trabalho, que estdo bastante acima dos escores comparativos.

Em relacdo as pontuacbes obtidas na segunda etapa da pesquisa, percebe-se uma
diminuicéo sutil nas medias referidas, que se aproximam um pouco mais dos escores relatados
nos demais estudos. Contudo cabe ressaltar que os mesmos participantes referidos no
pardgrafo anterior continuam com médias bem mais elevadas, em compara¢do aos demais
escores.

Considerando a terceira etapa da pesquisa, as médias obtidas neste estudo continuam
em um gradual decréscimo e proximas as pontuacdes referidas por outros trabalhos, com nove
participantes relatando médias um pouco mais baixas do que 0s escores comparativos.
Entretanto, novamente, destacam-se as médias obtidas pelos mesmos dois participantes, que
continuam elevadas quando relacionadas as pontuacgdes referenciais.

Os escores obtidos no terceiro Fator (estratégias de enfrentamento baseadas em
praticas religiosas e pensamento fantasioso) foram muito elevados em todos os estudos

considerados e estdo apresentados na Figura 29, a seguir.
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Comparagdes entre estudos - Fator 3
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Figura 29 - Médias obtidas por cada participante
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Na primeira etapa do estudo, percebe-se uma distribuicdo de médias bastante coerente
com os estudos comparativos, sendo que 11 participantes obtiveram escores relativamente
mais elevados em referéncia as pontuagdes em outros trabalhos.

A etapa 2 mostra uma sutil diminuicdo de médias relativas ao Fator, mas nove
participantes mantém escores efetivamente mais elevados, em comparacdo aos estudos
referenciais.

Na ultima etapa da pesquisa, houve um relativo aumento das médias para o fator e 20
participantes obtiveram médias acima dos escores referidos em outros estudos. Apesar das
diferencas entre pontuagdes serem bastante sutis, tais resultados levantam algumas hipdteses a
serem discutidas na secdo de discussao deste trabalho. O tratamento onco-hematoldgico possui
um caréater relativamente imprevisivel, em que uma simples infeccdo pode ter conseqliéncias
criticas e algumas vezes nao pode ser efetivamente evitada. Alem disso, a condicao clinica do
paciente pode mudar repentinamente, a partir de uma resposta inadequada ao tratamento ou
auséncia de uma resposta esperada. Esses fatores podem contribuir para um contexto de
controle reduzido, em comparacdo a terapéutica de cuidados tipicos em Febre Reumatica,
Diabetes Melitus ou mesmo HIV/Aids. Ou seja, a incontrolabilidade relativa que pode
caracterizar o tratamento onco-hematoldgico pode contribuir para praticas religiosas e de
pensamentos fantasiosos, nas quais o locus de controle da situagdo (bem como das condigdes
clinicas futuras) situa-se externamente.

Médias relativas ao enfrentamento, a partir da busca por suporte social, caracterizada

no Fator 4 da EMEP, encontram-se representadas na Figura 30, a seguir.
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Comparagdes entre estudos - Fator 4
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Figura 30 - Médias relativas ao enfrentamento a partir da busca por suporte social, relativa ao fator 4 da EMEP.
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Ao analisar os dados relativos a busca por suporte social, é possivel verificar que, na
primeira etapa do estudo, 24 participantes relataram médias aproximadas ou superiores as
pontuacdes referidas por outros estudos. Na segunda fase do trabalho, percebe-se uma sutil
diminuicdo nas medias, mas ainda préximas aos escores referenciais; trés cuidadores
obtiveram médias efetivamente mais elevadas do que as pontuacGes comparativas. Em relacéo
a terceira etapa do estudo, as medias apresentam uma elevacdo sutil e dez participantes
referem escores equivalentes as médias comparativas. Sete cuidadores obtiveram médias
acima das pontuacoes referidas por estudos.

A Tabela 14 mostra médias por grupo, em cada fator, obtidas ao longo das trés etapas
do estudo, comparadas a outros trabalhos que investigaram o enfrentamento em cuidadores

pediatricos a partir da aplicacdo da EMEP e o estudo de validagdo com estressores gerais.

Tabela 14 — Médias por grupo, em cada fator, obtidas nas trés etapas do estudo, comparadas a
outros trabalhos que investigaram o enfrentamento em cuidadores pediatricos a partir da

aplicacdo da EMEP.

Estressor Estudo Meédias Meédias Meédias Meédias
Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4
El 3,89 2,06 4,12 3,68
(DP =0,64) (DP = 0,62) (DP = 0,51) (DP = 0,81)
Presente E2 3,89 1,9 3,93 3,32
estudo (DP =0,56) (DP =0,65) (DP =0,62) (DP =0,8)
E3 4,23 1,92 4,25 3,49
(DP =0,43) (DP =0,66) (DP =0,62) (DP =0,8)
GC pré 4,55 2,07 4,00 3,85
(DP = 0,93) (DP = 0,60) (DP = 1,05) (DP = 0,25)
R GC pés 3,9 2 3,92 3,85
Cancer Herman (DP =0,75) (DP =0,61) (DP =0,92) (DP =0,52)
(2007) GE pre 3,42 1,95 3,85 3,45
(DP =0,25) (DP =0,55) (DP =0,31) (DP =0,75)
GE pés 3,90 1,55 371 3,65
(DP =0,24) (DP =0,19) (DP =0,68) (DP =0,34)
Fernandes e 3,94 2,00 4,2 3,56
cols. (2006) (DP =0,61) (DP =0,49) (DP =0,60) (DP =0,96)
FR Arruda 3,74 2,02 3,54 3,42
(2002) (DP =0,76) (DP =0,53) (DP =0,93) (DP =0,82)
DMDI Arruda 3,70 2,12 3,65 3,19
(2002) (DP =0,59) (DP =0,37) (DP =0,67) (DP =0,87)
HIV/Aids Seidl e cols. 3,74 2,18 3,83 3,12
(2005) (DP =0,70) (DP =0,72) (DP =0,74) (DP =0,72)
Geral Seidl e cols. 3,52 2,61 3,20 3,33
(2001) (DP = 0,58) (DP = 0,59) (DP = 0,79) (DP =0,79)
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A analise dos dados de cada pesquisa aponta que as médias obtidas nas trés etapas do
presente estudo, para cada fator, sdo proximas as médias obtidas nestes trabalhos. Destaca-se
que 0 uso de praticas religiosas e de pensamentos fantasiosos, seguido por estratégias de
resolucdo do problema, foi priorizado no presente estudo, além dos contextos de HIV/Aids
(Seidl & cols., 2005), céncer (R.A. Fernandes, A.R.R. Santos e M.C.0.S. Miyazaki,
comunicacao pessoal sobre estudo realizado em 2006, 13 de fevereiro de 2008) e na media do
grupo controle obtida apds intervencéo, no estudo de Herman (2007).

No trabalho de Herman (2007), o grupo experimental poés-intervencdo e o grupo
controle pré-intervencdo priorizaram estratégias de resolucdo do problema, seguidos por busca
de préticas religiosas e pensamento fantasioso. Esse padrdo também é evidente nos grupos de
Febre Reumatica e Diabetes Melitus - DMDI (Arruda, 2002).

A busca por suporte social foi o segundo fator mais priorizado em dois estudos: no
grupo experimental pré-intervencdo (Herman, 2007), acompanhada pela busca de préticas
religiosas em prioridade, e no estudo de validacdo da Escala, com foco no estressor geral
(Seidl & cols., 2001), em que estratégias focalizadas no problema foram privilegiadas.

As menores médias, em todos os estudos, se referem ao segundo fator, relativo a
estratégias de enfrentamento focalizadas na emocdo. Esse dado pode indicar aspectos culturais
relacionados a escolha por comportamentos para lidar com um estressor, ou ainda um padrédo
mais ou menos comum em contextos pediatricos cronicos, que envolve o uso reduzido de
estratégias focalizadas na emoc¢éo. Tal resultado pode, ainda, indicar baixa sensibilidade do

instrumento em abordar efetivamente comportamentos relativos a regulagdo emocional.

7.2) Consideracdes sobre resultados do estudo

7.2.1) Resultados obtidos a partir das analises estatisticas dos dados globais

Na etapa inicial do estudo, a relacdo entre a adocdo de estratégias focalizadas na
emocao e o tempo decorrido entre a internacéo e a comunicacdo do diagnéstico parece indicar
que a permanéncia no hospital sem a confirmacdo diagndstica constitui um estressor
importante da vivéncia dos cuidadores pediatricos em onco-hematologia. Entretanto, nas trés
fases da pesquisa, ndo houve associagdes estatisticamente significativas entre a condicdo

clinica do paciente ou resposta ao tratamento e manifestacbes de ansiedade ou a adogdo de
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determinadas estratégias de enfrentamento. A heterogeneidade da amostra e seu tamanho
reduzido, bem como a efetiva compreensdo dos acompanhantes sobre a condi¢do clinica, sdo
fatores que podem ter influenciado tais resultados, indicando a necessidade de mais pesquisas
na area.

As diferencas, nas trés fases do estudo, nos relatos de homens e mulheres sobre
manifestaces de ansiedade e uso prioritario de estratégias de enfrentamento podem indicar a
influéncia de papéis sociais e culturais de género sobre 0 comportamento frente a estressores e
0 relato de manifestacbes de ansiedade. Outros estudos, com amostras equilibradas,
constituidas por acompanhantes de ambos o0s sexos e também por cuidadores primarios e
secundarios, poderiam esclarecer diferencas na vivéncia do diagnostico e tratamento
pediatricos para pais e mées.

Diferencas na adocdo de estratégias de enfrentamento focalizadas na emocéo estiveram
associadas, na segunda e terceira etapas do estudo, ao estado civil e renda familiar mensal do
cuidador e, na segunda fase da pesquisa, houve diferencas significativas quanto a adogdo de
estratégias de enfrentamento em funcdo da escolaridade dos participantes. Esses resultados
sugerem a necessidade de mais pesquisas que possam aprofundar a investigacdo sobre inter-
relacBes acerca de dados sociodemograficos e uso de estratégias de enfrentamento.

Um resultado importante da analise foi percebido na Ultima etapa: participantes
procedentes de outros Estados da Federacdo revelaram niveis mais elevados de manifestacdes
de ansiedade, possivelmente relacionados a falta de suporte emocional familiar ao longo dos
meses de tratamento, auséncia de apoio social instrumental na localidade do tratamento e
separacao geografica de outros filhos saudaveis e do conjuge.

Em todas as fases da pesquisa, estratégias de enfrentamento focalizadas na emocéo
estiveram associadas a manifestacbes de ansiedade, possivelmente porque alguns
comportamentos de regulagcdo emocional podem ter como objetivo imediato a redugédo de
manifestaces adversas de ansiedade e diminuicdo dos niveis soméaticos de tensdo. Também
s80 necessarias mais pesquisas que possam esclarecer a relacdo funcional entre manifestacfes

de ansiedade e a preferéncia por determinadas estratégias de enfrentamento.
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7.2.2) Resultados obtidos a partir da aplicacdo da EMEP

Os resultados deste estudo apontam caracteristicas importantes sobre o processo de
enfrentamento desenvolvido por cuidadores pediatricos em contexto de tratamento onco-
hematoldgico. As mudancas, estatisticamente significativas, na ado¢do de categorias de
estratégias de enfrentamento, bem como as alteracbes individuais nos padrbes de
enfrentamento adotados em cada etapa do tratamento, sugerem o acompanhamento do
processo de enfrentamento como condicdo antecedente ao planejamento sistematico de
intervengdes psicologicas que atendam as necessidades psicossociais de pais/familiares e
pacientes. Além disso, as alteracdes em estratégias de enfrentamento, apontadas pela EMEP,
corroboram a concepgdo do enfrentamento como processo e ndo como estilo ou trago,
condicionado pela interacdo com eventos estressores, avaliacdo da situacdo e condigdes
psicoldgicas do individuo, sendo passivel de alteragdo na medida em que mudam as relagdes
individuo-ambiente de cuidados. Tal concepgdo enfatiza as possibilidades de intervencao
psicossocial em contexto onco-hematoldgico pediatrico para alterar custos e demandas do
tratamento.

No decorrer das fases de estudo, o aumento da freqliéncia de estratégias referidas no
Fator 1 (comportamentos focalizados no problema) pode fundamentar-se no cumprimento de
instrucdes recebidas da equipe de atendimento quanto a cuidados médicos relativos a higiene,
limpeza, auséncia de contato com individuos doentes, dieta adequada, medicacéo, entre outros.
Tais indicacbes sdo exigéncias do tratamento que, naturalmente, constituem-se acOes
focalizadas no dominio do estressor ou resolucdo do problema.

Destaca-se, ainda, que a reducdo de relatos de estratégias referidas no Fator 2
(focalizadas na emocdo) pode ser analisada como resultante de um processo natural pelo qual
0s participantes passam, ao se familiarizarem com eventos de internacdo hospitalar,
procedimentos médicos invasivos e efeitos colaterais da quimioterapia. Esse resultado, aliado
ao aumento gradual de estratégias focalizadas no problema, pode também estar relacionado a
desejabilidade social (por exemplo, relatos de protestos dirigidos a outras pessoas, como 0
item “desconto em outras pessoas”, ndo sdo comportamentos reforcados socialmente,
conforme discutido na secdo 8.2) ou, ainda, a limitagdes do instrumento em oferecer

possibilidades de outros itens referentes a estratégias para regulacdo emocional.
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Em todas as fases do estudo, o Fator 3 (estratégias focalizadas em pratica religiosa e
pensamento fantasioso) correspondeu as medias mais elevadas, em comparagdo aos outros
fatores indicados pela EMEP. Esse resultado pode ser analisado a luz da cultura brasileira,
caracterizada pela presenca marcante da espiritualidade, praticas ritualisticas e crencas
transcendentais. Além disso, a relativa incontrolabilidade da resposta clinica do paciente ao
tratamento também pode influenciar a preferéncia por estratégias de cunho espiritualista, na
medida em que os cuidadores podem atribuir o locus de controle da situacdo (e, portanto, a
resposta clinica do organismo) a fatores externos direta, ou indiretamente, relacionados a acdo
divina, portanto, fora de controle direto.

Deve-se ressaltar, ainda, a distribuicdo instavel de médias referentes ao Fator 4
(caracterizado pela busca de suporte social). A cultura brasileira aponta praticas continuas e
comuns de busca por tal apoio e, em contrapartida, de disponibilidade constante de suporte e
hospitalidade. Cabe aqui ressaltar que, muitas vezes, a busca por suporte social pode ndo ser

possivel devido a indisponibilidade de tal apoio.

7.2.3) Resultados obtidos a partir da aplicagdo do BAI

Segundo concepcodes discutidas por Lazarus (1966), o estudo de uma situacao avaliada
como estressora deve contemplar tanto estratégias de enfrentamento adotadas quanto
manifestaces de ansiedade inerentes a mobilizacdo do organismo para a ac¢do. Os resultados
deste estudo revelam que elevadas manifestacdes de ansiedade ocorrem no periodo
imediatamente apos o diagndstico e gradualmente tendem a diminuir, dados coerentes com as
informacdes apontadas na literatura.

Cabe ressaltar, entretanto, que as diferentes pontuagdes obtidas nos tipos de ansiedade,
ao longo das etapas, bem como os altos desvios-padrdo referidos indicam que alguns
acompanhantes podem sustentar niveis elevados em manifestacdes de ansiedade, nao
relacionados a condicdes clinicas do paciente, mesmo apds o semestre inicial e mais critico do
tratamento. Esse resultado indica a necessidade de mais estudos que possam esclarecer quais
elementos podem implicar em graus de ansiedade mais elevados, bem como relagdes

funcionais mais precisas entre avaliacdo da condigdo estressora e manifestacfes de ansiedade.
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7.2.4) Resultados obtidos a partir das entrevistas

Os relatos obtidos nas entrevistas permitem descrever inferéncias bastante
significativas. Embora os cuidadores tenham relatado mudangas no comportamento da crianca,
ou adolescente, designadas como benéficas ou satisfatdrias, mais da metade da amostra referiu
alteracdes significativas designadas como insatisfatdrias nas etapas 2 e 3, em especial relativas
a colaboracdo com o tratamento e agressividade exacerbada. Esse fato destaca a importéncia
de intervengdes psicossociais com pacientes e familiares para administrar mudancas em
padrdes de comportamento infantil influenciadas pelo tratamento que possam prejudicar ou
dificultar a atuacdo da equipe e mesmo o préprio repertério de autocuidados do paciente.
Destacam-se também os relatos sobre alteragdes comportamentais do cuidador designadas
como benéficas ou satisfatdrias, ao longo da pesquisa, em especial o aumento de autocontrole
e diminuicdo da ansiedade e tens&o, entre etapas 2 e 3. Esse dado corrobora o resultado geral
apontado pelo BAI, acerca do decréscimo em manifestacdes de ansiedade.

As alteracbes em praticas educativas parentais, caracterizadas por menor
permissividade (em decorréncia de recomendagdes do tratamento efetuadas pelos profissionais
de saude) combinadas a ganhos secundarios, destacam-se nos relatos das duas etapas de
entrevista. Alguns pais referiram até mesmo a percepcdo de culpa frente a imposicdo de
limites a criangca em tratamento médico. IntervencBes educacionais tém sido extremamente
eficazes para reduzir comportamentos de superprotecdo aliados a ganhos secundarios (que
podem, inclusive, prejudicar a continuidade do processo de desenvolvimento da crianca ou
adolescente) e, a0 mesmo tempo, apresentar aos pais alternativas mais adequadas para a
negociacdo de limites e praticas disciplinares (Herman, 2007). Seria relevante promover tais
intervencgdes como pratica de intervencao global (em contraposicdo ao carater de atendimento
individual) que pudessem propiciar de forma eficaz, viavel e com baixo custo a adequacéo de
padrdes educativos a condi¢do de tratamento.

Em relacdo a lidar com procedimentos médicos invasivos, na primeira entrevista
(referente a segunda etapa do estudo) havia um equilibrio entre relatos sobre melhoria e
agravamento da percepc¢do de enfrentamento de tais procedimentos. Ja na segunda entrevista
(relativa a ultima fase da pesquisa), a melhoria em lidar com procedimentos médicos invasivos
esteve significativamente presente em mais relatos, quando comparada a observacdes sobre

agravamento em lidar com tais procedimentos. Apesar da indicacdo, a partir desses dados,
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sobre a conformacdo gradual a tais condi¢Ges e a melhoria em lidar com elas, foram obtidas
descri¢Oes significativas sobre a manutencdo de dificuldades associadas especialmente a
procedimentos de punc¢do lombar, indicando que, mesmo que ocorra a melhoria em lidar com
a exposicdo recorrente a situacbes de procedimentos invasivos de modo geral, a puncéo
lombar continua sendo um procedimento critico que cria um contexto propicio a
manifestacOes de ansiedade, comportamentos ndo colaborativos com o tratamento e ameacas a
qualidade de vida do paciente e do cuidador.

Destaca-se que, de acordo com os relatos, lidar com efeitos colaterais da quimioterapia
melhorou ao longo dos primeiros seis meses de tratamento, possivelmente em virtude do
planejamento terapéutico (que prevé a diminuicao gradual de internacgdes e terapéuticas menos
agressivas) aliado a mecanismos de aprendizagem sobre como manejar tais efeitos. E também
relevante destacar, nas duas entrevistas, os relatos dos participantes sobre a melhoria gradual
da relacdo e comunicacdo com a equipe médica. Essas informagdes destacam a importancia de
se investir no treinamento e aprimoramento de habilidades sociais da equipe multidisciplinar
como um todo e, em especial, no treino a equipe médica, tanto na realizag¢do de procedimentos
invasivos (como a pung¢do lombar), quanto na comunicacgdo de diagndstico, estabelecimento de
recomendacdes ao tratamento e para aquisicao de habilidades de suporte social instrumental.

As alteracdes na rotina profissional dos cuidadores, que se estenderam até a terceira
etapa do estudo, também merecem destaque. A demissdo ou afastamento do emprego,
somados a diminuig@o no horério de trabalho e auséncia do beneficio financeiro, garantido em
lei, para pacientes em tratamento onco-hematologico (que foi recebido por apenas um
acompanhante, conforme referido na ultima etapa do estudo), constituem fatores criticos que
prejudicam imensamente a qualidade de vida do acompanhante e do paciente. Ressalta-se a
importancia da garantia de direitos trabalhistas extensivos a todos os trabalhadores, para que
possam utilizar licencas e afastamentos que ndo comprometam sua renda familiar mensal.
Além disso, torna-se imprescindivel e urgente uma maior eficicia e rapidez na concessédo do
beneficio financeiro previsto em lei a partir, inclusive, do treinamento eficaz dos profissionais
responsaveis pela pericia técnica e tramites burocraticos.

A modificacdo na rotina escolar da crianca, com afastamento de aulas presenciais e/ou
aumento de praticas de exercicios domiciliares (que exigem maior monitoramento dos pais),

foi referida nas entrevistas da segunda etapa. Na ultima fase do estudo, alguns cuidadores
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relataram a retomada da rotina escolar por parte da crianca, refletindo assim a mudanca
gradual em internagdes, medicacBes e recomendacfes médicas que tende a ocorrer até o final
do primeiro semestre de tratamento. Nessas condi¢des, tornam-se relevantes agdes conjuntas
entre hospital, familia e escola, no sentido de garantir & crianca ou adolescente sua plena re-
insercdo no contexto social-escolar, promovendo, assim, o adequado retorno as atividades
anteriores ao diagnostico com minimizacao de prejuizos ao curso de desenvolvimento.

Alteragdes na rotina pessoal do cuidador foram relatos marcantes na segunda etapa do
estudo e, na terceira fase, houve descrigdes de melhorias na rotina pessoal, principalmente em
funcdo do decréscimo de internagdes previstas, bem como na duracdo de cada permanéncia no
hospital. Os relatos também apontaram manifestacfes de ansiedade relativas a alteracfes no
padrdo de sono, itens ndo incluidos no BAI, aspecto que destaca a importancia de analises
combinadas, quantitativas e qualitativas, que permitam a apreensdo global da vivéncia dos
participantes. Possivelmente, a disponibilidade de suporte social instrumental poderia auxiliar
os cuidadores a organizar sua rotina pessoal de forma a diminuir prejuizos advindos de
exigéncias do tratamento, aumentando a qualidade de vida e, conseqlentemente,
possibilitando uma contribuigdo mais efetiva ao tratamento.

As mudancas na rotina social e familiar também devem ser ressaltadas. Nas duas
etapas de entrevistas, houve muitas descri¢des sobre a reducdo ou alteracdo na rotina de lazer
familiar. Entretanto, na Gltima etapa, a frequéncia de relatos referentes a tais questdes foi um
pouco menor e a retomada gradual da rotina foi referida, a partir da redugéo das internagoes,
conforme o planejamento terapéutico de cada caso. Cabe ressaltar a diminui¢do do tempo
dedicado a filhos saudaveis, relatada por acompanhantes como um fator importante das
alteracfes na dinamica familiar. Conversar com irmdos do paciente foi a principal estratégia
referida pelos participantes para minimizar danos e prejuizos decorrentes do menor tempo
dedicado aos demais filhos. Um aspecto critico descrito pelos cuidadores nas entrevistas
refere-se a delegar os cuidados de irmdos saudaveis a outras pessoas, indicado pelos
acompanhantes como uma das maiores dificuldades do tratamento tanto na segunda quanto na
terceira etapas do estudo. De modo semelhante, participantes provenientes de outros Estados
da Federagdo destacaram a separacao fisica da familia e dos outros filhos como uma exigéncia

significativa do tratamento, inclusive por reduzir a rede de suporte social disponivel.
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As estratégias de enfrentamento focalizadas na resolucdo do problema, relatadas em
entrevista, referiram comportamentos ndo abordados pela EMEP, tais como aprender sobre a
doenca e procedimentos médicos, explicar e conversar com 0 paciente e/ou irméos saudaveis,
encarar a situacdo (comportamento caracterizado, na realidade, pela auséncia de
comportamentos de fuga e esquiva), conformar-se, monitorar o paciente, comparar a casos
melhores ou ativamente ndo utilizar a comparagdo e adotar praticas terapéuticas
complementares. Cabe ressaltar ainda, em ambas as etapas, o alto indice de relatos acerca de
busca por informacdo, necessidade de encarar a situacdo e conversar e/ou dar/explicar
informac@es para o paciente e irmdos saudaveis.

Em relacdo ao uso de estratégias de enfrentamento focalizadas na emocéo, os relatos
também indicaram uma categoria ndo abordada na EMEP, referente a utilizacdo de técnicas de
relaxamento e/ou meditagdo. A exemplo dos dados apontados pela Escala, os relatos obtidos
em entrevista sobre 0 uso de estratégias focalizadas na emogédo também diminuiram entre as
etapas 2 e 3.

A categoria relativa a espiritualidade e expressdo de crencas e pensamentos positivos
esteve marcada por resultados importantes. Em ambas as etapas da entrevista, praticamente
todos os participantes referiram adocdo de praticas baseadas na espiritualidade e cerca de
metade dos cuidadores referiu uso de crencas ou pensamentos positivos. Esses dados também
corroboram os resultados da EMEP, que apontam essa categoria de enfrentamento como a
mais adotada nas trés etapas do estudo.

Nas duas etapas de entrevista, metade dos cuidadores destacou a importancia do
suporte emocional e instrumental proveniente de familiares, amigos, outras mées de criangas
em tratamento, equipe médica, vizinhos, chefe de trabalho, equipe de psicologia, comunidade
religiosa e ABRACE. Entretanto, os relatos obtidos destacam que esse suporte foi relatado
como indisponivel por alguns participantes, em contexto de tratamento onco-hematoldgico
pediatrico, novamente referindo a possivel indisponibilidade de apoio, crucial no uso efetivo
de determinadas estratégias de enfrentamento.

Em relacdo a mudancas na dindmica familiar, € marcante a alteracdo, em diversos
niveis, da dinamica familiar, de acordo com os relatos. Houve um aumento gradual na
freqliéncia de relatos sobre maior coesao e unido familiares ao longo das etapas 2 e 3, 0 que

pode ser analisado como um ganho secundario potencial ao tratamento e indicio de auséncia
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de relacdo direta entre o tratamento onco-hematoldgico e prejuizos familiares, ou seja, ndo
necessariamente o contexto de tratamento implica aumento de conflitos. Considerando a
situacdo marital, alguns participantes descreveram melhoria na dindmica conjugal, enquanto
outros relataram deterioracdo do relacionamento e falta de apoio do cénjuge. Tais resultados
parecem indicar que também ndo ha, a priori, uma relacdo direta entre o contexto de
tratamento e a deteriorag@o do relacionamento conjugal, pois cada casal possui uma dindmica
prépria que é influenciada de maneiras diferentes pelo tratamento. Além disso, inimeros
outros fatores também atuam nesse contexto, influenciando tanto a relacdo marital quanto a
dindmica familiar como um todo.

Em relacdo a demandas do tratamento, tanto a segunda etapa do estudo quanto a ultima
fase foram marcadas principalmente por relatos de exigéncias referentes a monitoramento do
paciente, desenvolvimento de paciéncia e autocontrole e gerenciamento de gastos financeiros.
Novamente, ressalta-se a importancia de intervengdes com os cuidadores que os habilitem a
adquirir e manter diferentes estratégias de enfrentamento, ampliando seu repertorio
comportamental e, desta forma, obtendo mais possibilidades de habilidades disponiveis frente
a estressores especificos. O apoio governamental, no sentido de promover condicbes
instrumentais de subsisténcia, locomocdo e moradia, também é apontado como imprescindivel,
sem considerar que séo direitos fundamentais do cidadé&o.

Por fim, ressaltam-se os inUmeros exemplos de padrdes de comportamentos aprendidos
que foram designados pelos participantes como crescimento pessoal. Nas duas etapas de
entrevistas, todos os participantes referiram, pelo menos, um aspecto relativo ao
amadurecimento e crescimento pessoais, exemplificados como aquisicdo de comportamentos
mais adaptativos a demandas do ambiente e maior autocontrole, solidariedade e aumento do
suporte fornecido a outros, percepcao de autoeficacia e atuagdo mais ativa no tratamento. Cabe
destacar também relatos de aprendizagem referentes a praticas educativas e afetivas parentais,
que aumentaram em freqiéncia na terceira etapa (em relacdo a segunda fase) e se
caracterizaram especialmente por mudangas na dindmica e interacdo afetivas com a crianga ou
adolescente.

Em relacdo a aprendizagem sobre procedimentos meédicos invasivos, diagnostico,
tratamento e permanéncia em hospitais, também ocorreram relatos importantes nas etapas do

estudo. Destaca-se a presenca, na Ultima fase, de descri¢fes sobre preocupagdes futuras com
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complicacOes e intercorréncias, possivelmente em decorréncia do contato com outros casos
semelhantes a condicdo do paciente. Torna-se também relevante ressaltar a presenca
significativa de relatos sobre destituicdo de crencas disfuncionais associadas ao cancer de
modo geral, dado que pode indicar a necessidade de difundir, entre a populacdo brasileira,
conhecimentos atualizados sobre importancia do acompanhamento pediatrico, deteccdo
precoce, tipos de tratamento e chances de sucesso de tratamento.

Um aspecto relevante que deve ser destacado é a presenca de relatos, nas entrevistas da
etapa final, sobre o receio de recaidas bruscas e imprevistas nos casos. Alguns pais
presenciaram, entre a segunda e terceira fases do estudo, episodios de 6bito inesperado de duas
criancas com leucemia. O efeito provocado por tais dbitos imprevistos esteve marcadamente
presente no relato de nove participantes, na Ultima etapa do estudo. Exemplos de relatos
abrangem: “toda crianca que chega, assim, a falecer, a gente sofre com tudo isso”, “eu vejo a
mesma doenca, crianca falecer, ndo tem como tirar isso da sua cabeca. Eu tenho medo. Eu
sou impressionada, entendeu? E teve algumas [criancas] que eu tive um relacionamento bom
desde o comego da doenca, que a gente se tornou amigos, eu e a mae, eles chegaram a falecer.
Sempre internava juntos, sempre coincidia da gente estar no mesmo quarto, entendeu?” e
também “a gente presenciou duas criancas que faleceram la no hospital, ficou dificil pra
gente, né?”.

Outras descri¢des incluem: “as vezes ta na enfermaria e vocé sabe noticias de outras
criancas, de outras maes, a gente fica impressionado. Da um frio na barriga, um desanimo,
uma dor no peito, um desconforto, ta diante de uma situa¢do que ndo tem jeito. Porque se
chega uma mae falando que néo teve jeito pro filho e o seu filho teve a mesma doenca, entdo
de repente a da minha filha também néo tem solugdo? Entdo isso d& um desconforto muito
grande. Eu fico desesperada, a gente fica temerosa, com medo do que pode vir a acontecer
amanhd, porque eu ja ouvi falar muito desses problemas e n&o é facil o que eu escuto” ou
ainda “no dia que eu tive essa noticia que a mulher tava pra perder o filho e ficou falando
horrores dizendo que ndo adiantava, que nado tinha cura, a gente ouve coisas horriveis, a
gente vé coisas horriveis” e “pra mim foi uma surpresa, nesse caso que eu te falei dessas duas
pessoas. E muito triste porque ver seu filho fazendo tratamento, quando tem uma pessoa ali
ao seu lado, uma colega sua e acontece uma coisa dessa, € uma grande surpresa. A gente sO

pensa no medo de acontecer o mesmo. Porque a gente nunca fica seguro sobre o tratamento.
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D& muito medo. Estou te falando que eu vi essas duas pessoas, pra mim tava saudavel, tava,
vamos dizer, fora de tratamento. Pra mim tava fora de tratamento. Quando da de acontecer
uma coisa dessa. D4 muito medo. D& um aperto muito grande no coragdo da gente. Foi na
semana passada. Tem uns oito dias s6” e também “foram uns quatro, por ai assim, com o
mesmo problema dela, né? Ai fica um pouco dificil porque isso mexe com a gente, que é 0
mesmo caso que ta com o filho da gente”.

Considerando o contato freqiiente entre os acompanhantes e a permanéncia em
enfermarias conjuntas, os cuidadores de outras criancas e adolescentes em tratamento
constituem uma rede de suporte social especifica e extremamente relevante, conforme
evidenciado nas entrevistas. Entretanto, quando ocorre 0 Obito do paciente (ou outras
intercorréncias de gravidade clinica), outros pais podem vivenciar 0 aumento de expectativas
adversas, preocupacoes e manifestacGes de ansiedade, conforme relato do paragrafo anterior e
apontado por Lopes (2001). Além disso, houve também alguns relatos sobre a insatisfacéo

com a convivéncia com outras maes (por exemplo, “apoio uns da, mas outro sé faz criticar”).

7.3) LimitacOes do estudo

Primeiramente, o tamanho reduzido da amostra (n=30) ndo permite generalizacdes
acerca dos resultados para dimensbes populacionais. A amostra reduzida também
provavelmente responde por algumas associacdes e relages entre varidveis, que podem néo
corresponder a realidade global de cuidadores pediatricos em contexto onco-hematolégico.
Cabe ressaltar que, em fungéo do carater de acompanhamento do estudo, alguns participantes
foram perdidos em funcdo do 6bito de pacientes e também pela impossibilidade de contatar
posteriormente o cuidador.

Além disso, a heterogeneidade da amostra e a inclusdo de participantes com niveis de
escolaridade, rendas familiares e idades distintos também respondem por limitacbes do
trabalho. Em relacdo a escolaridade dos cuidadores, a amostra esteve concentrada em niveis
menos elevados, impedindo, desta forma, a exploracédo de diferencas nos resultados em funcéo
dos anos de estudo. De modo semelhante, a renda mensal familiar indicou a concentracao de
participantes nas classes C, D e E, ou seja, nao foi possivel explorar a varidvel relativa a classe
econdmica como um elemento funcional ao processo de enfrentamento em contexto onco-

hematolégico pediatrico. Outra limitacdo importante refere-se a inclusdo de acompanhantes de
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pacientes na faixa etaria de zero a 18 anos, ou seja, a amplitude etaria dos pacientes pode
implicar em contextos diferentes em termos de cuidados parentais e com o tratamento.

Outra restricdo do estudo refere-se a inclusdo, na amostra, de pais, mées e outros
cuidadores primarios com diferentes graus de parentesco. Embora as analises ndo tenham
apontado diferencas significativas em funcdo do grau de parentesco, é recomendavel que a
amostra de cuidadores seja 0 mais homogénea possivel. Além disso, a pesquisa focalizou
apenas o enfrentamento de cuidadores em contexto de tratamento e ndo abordou diretamente a
experiéncia da propria crianga ou adolescente em tratamento, de seus irmaos e outros
familiares. O profissional de saude também néo foi incluido no estudo.

Uma limitacdo do estudo refere-se a garantia de compreensdo efetiva, por parte dos
cuidadores, sobre a condi¢do clinica da crianca ou adolescente. Apesar da comunicacao
continua entre equipe médica e acompanhantes a respeito da resposta do paciente a terapéutica,
ndo foi possivel investigar se os participantes compreenderam efetivamente as mudangas na
condigdo clinica de seus filhos e, desta forma, até que ponto as relagdes entre resposta do
paciente ao tratamento, ansiedade e adocdo de estratégias de enfrentamento foram
influenciadas pela percepcao, coerente ou desconexa, dos cuidadores sobre a salde pediatrica.
Mendonga (2007), em estudo realizado na mesma unidade hospitalar deste trabalho, apontou
que a compreensdo dos pais acerca da condicao clinica de seus filhos € limitada a informacdes
gerais e nem sempre passiveis de retransmissao a outros membros familiares.

A respeito da metodologia, a disponibilidade dos cuidadores para responder 0s
instrumentos e entrevistas, bem como imprevistos decorrentes do tratamento, influenciou as
diferengas no tempo decorrido entre a primeira, segunda e terceira etapas, evidenciadas pelos
elevados desvios-padrdo que caracterizaram o intervalo de aplicacdo nas fases 2 e 3. O ideal
seria que todos os participantes fossem abordados, em cada etapa, com um intervalo de
aplicacdo mais proximo (por exemplo, exatamente dois meses apds inicio do tratamento;
precisamente seis meses ap0s comunicacdo do diagndstico). Algumas vezes, aplicacdes
precisaram ser adiadas alguns dias, ou semanas, em funcdo de efeitos colaterais da
quimioterapia (em que o paciente necessitava do monitoramento ininterrupto), falta da crianca
a consulta marcada, atraso no planejamento terapéutico em funcéo de intercorréncias e mesmo

indisponibilidade do cuidador para responder naquele momento (alegacéo de falta de tempo,
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preferéncia por participar em outro dia, descanso do participante ou indisponibilidade para
resposta devido ao risco de perder o transporte coletivo).

Destacam-se ainda limitagdes dos instrumentos utilizados no estudo, a partir da
auséncia de inventarios e escalas adequados especificamente a realidade em psico-oncologia
pedidtrica, que refiram, por exemplo: dificuldades relativas ao enfrentamento de
procedimentos médicos invasivos e efeitos colaterais da terapéutica antineoplésica; alteragdes
no padrdo de sono decorrentes de preocupacoes; relacionamento e comunicagdo com a equipe
de atendimento; expectativas quanto a cura e recaidas; uso efetivo de suporte social
instrumental; utilizacdo de outras estratégias para regulagdo emocional como a distracdo e o
relaxamento; entre outros. Tanto a EMEP quanto o BAI apresentam vantagens relativas aos
itens apresentados e possibilidades de aplicacdo que tornam bastante Uteis suas utilizacGes em
diversos contextos pediatricos, entretanto limitagdes dos instrumentos impedem a exploracao
de elementos significativos especificos ao contexto de cuidados em onco-hematologia
pediatrica.

Outro aspecto importante que deve ser ressaltado refere-se a forma de aplicagdo dos
instrumentos. A utilizacdo da EMEP e do BAI prevé a auto-aplicacdo, mas em virtude das
condigdes gerais de ensino formal regular no Pais, o critério de alfabetizacdo minima néo
garante a compreensdo do instrumento e sua correta aplicacdo. Mesmo cuidadores com
escolaridade relativamente satisfatoria (correspondente a 62 série do ensino fundamental, por
exemplo) expressaram sua preferéncia por responder a Escala e o Inventario com o auxilio da
pesquisadora.

Uma limitacdo bastante significativa refere-se a dificuldades da pesquisa em psicologia
da saide com o uso do auto-relato verbal, presentes de modo geral em todos os estudos que
utilizam entrevistas, escalas, questionarios e inventarios. De Rose (2001) e Skinner
(1957/1978) destacam que o relato € uma das fontes de dados mais amplamente utilizadas ndo
apenas na psicologia, mas em outras areas de conhecimento das Ciéncias Sociais. A
fidedignidade da informac&o, segundo os autores supracitados, € um ponto crucial, bem como
a natureza dos dados obtidos. Desta forma, o exame de atitudes, relatos e opinides, a partir de
questionarios e inventarios, € de grande valia ao informar a percepcdo do individuo sobre
diversos aspectos de seu comportamento e do comportamento alheio, mas ha um problema

crucial referente a correspondéncia entre 0 comportamento relatado e o comportamento real.
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Ao utilizar o auto-relato para coleta de dados, o pesquisador em psicologia da saude
depara-se com uma situacdo na qual o falante (participante da pesquisa) esteve e/ou esta em
contato com um contexto inacessivel ao ouvinte (pesquisador). Quando uma observacao direta
do comportamento de salde ndo é possivel, a Unica forma de entrar em contato com a
realidade vivenciada pelo falante e as contingéncias associadas ao comportamento em questdo
é a partir do auto-relato.

Skinner (1957/1978) destaca que o auto-relato somente pode ocorrer a partir da auto-
observacdo, pois esta ligado a eventos privados, comportamentos encobertos e acdes pessoais
aos quais somente o falante tem acesso. Em contextos de pesquisa sobre enfrentamento, a
Unica maneira pela qual o pesquisador pode acessar o comportamento do participante é por
meio do relato do cuidador, considerando que a observacéo direta do comportamento torna-se
completamente invidvel. Essa condi¢do propicia basicamente trés dificuldades: (a) os
comportamentos efetivamente relatados nem sempre correspondem a comportamentos
privados e encobertos; (b) o comportamento relatado pode ser representado por um
comportamento socialmente desejavel, ndo o comportamento real; e (c) os itens dos
instrumentos podem adquirir significados distintos para participante e pesquisador.

Por vezes, comportamentos relatados n&o correspondem efetivamente a
comportamentos encobertos, pois o individuo pode ndo reconhecer de forma legitima
comportamentos aos quais somente ele tem acesso. O conhecimento sobre o préprio
comportamento depende da auto-observacdo e da exposi¢do do individuo a estimulos
decorridos de seu proprio comportamento. Conseqiientemente, conforme destaca De Rose
(2001), esse autoconhecimento pode ser problematico porque o individuo pode ignorar muitos
aspectos a respeito de si mesmo, comprometendo a precisdo de seus relatos verbais e as
inferéncias que o pesquisador pode fazer a respeito desses dados. E possivel que o individuo
ignore que fez/faz algo especifico, a partir da auséncia de respostas de auto-observacao; pode
ndo saber que estd fazendo alguma coisa; e pode, ainda, atribuir diferentes topografias a
comportamentos auto-observados.

Neste caso, a comunidade verbal ndo tem acesso direto aos estimulos contingentes a
respostas privadas e a propria imprecisdo dos receptores sensoriais constitui uma dificuldade
(De Rose, 2001). Isso significa que as discriminacdes que o individuo desenvolve a respeito de

comportamentos privados (a auto-observagdo) podem ser imprecisas e eventos publicos e
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privados podem néo ser perfeitamente correspondentes. Pode tornar-se o caso do relato de
manifestacbes de ansiedade, em que o comportamento verbal “estou ansioso” pode
corresponder a niveis extremamente diferentes em manifestacfes fisioldgicas e cognitivas de
ansiedade (De Rose, 2001; Skinner, 1989/1991), resultando numa classificacdo que depende
fundamentalmente da percepcao subjetiva sobre essas manifestacdes e ndo é baseada em um
critério absoluto de indicadores de ansiedade.

Outra dificuldade do uso de auto-relato em pesquisa refere-se a vieses relativos a
desejabilidade social. De Rose (2001) e Skinner (1953/1967) afirmam que, sendo o
comportamento verbal reforcado socialmente, o relato é classificado como “bom” ou “mau”,
“certo” ou “errado”, sendo reforcado ou punido de acordo. Nas pesquisas em psicologia da
salde sobre enfrentamento, em que o auto-relato é a base da coleta de dados, a principal
dificuldade metodoldgica reside na impossibilidade de garantir relatos fidedignos do
comportamento. Por exemplo, alguns individuos podem ndo relatar a adogéo de estratégias de
enfrentamento baseadas na emocdo (como, e.g., demonstrar raiva para pessoas proximas,
desejar vinganca pela situagdo ou concentrar-se em eventos fantasticos ou impossiveis) devido
a uma histdria de reforcamento que atribui um valor indesejavel a tais comportamentos.

De Rose (2001) ressalta ainda que um individuo pode ignorar que faz/fez algo
especifico, a partir de um repertorio falho em habilidades de auto-observacdo. A situacdo de
aplicacdo de questionarios ou entrevistas pode, desta forma, fornecer dicas para complementar
esse controle impreciso sobre comportamentos auto-observados, atuando em conjunto com a
historia de reforcamento do individuo e induzindo sua resposta ao que é esperado pelo
pesquisador.

A terceira principal dificuldade em pesquisa com utilizacdo de auto-relato refere-se a
diferentes significados adquiridos por itens do instrumento, para participante e pesquisador.
Skinner (1957/1978) destacou a importancia do esclarecimento de significados entre o que se
diz ou instrucbes e a topografia do comportamento relatado. Quando o participante nédo
compreende inteiramente 0s itens que compdem o instrumento utilizado, é provavel que
significados distintos dos itens sejam estabelecidos para participante e pesquisador. A traducéo
e validacdo de inventarios para caracterizar o enfrentamento e as manifestaces de ansiedade
podem se consolidar em instrumentos com frases de dificil compreensao pelo participante da

pesquisa, resultando em um auto-relato falho (Seidl & cols., 2001). Na EMEP, por exemplo,
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itens como “eu brigo comigo mesmo”, “aceito a simpatia e a compreensdo de alguém” e
ainda eu tento ndo fechar portas atras de mim. Tento deixar em aberto varias saidas para o
problema” podem representar dificuldades de compreensdo para os participantes ou mesmo
ndo serem perfeitamente adequados ao contexto onco-hematolégico pediatrico. De forma
semelhante, itens do BAI relativos a “medo de morrer” e “rosto afogueado” podem
representar certo desafio & compreenséo fidedigna pelo acompanhante. Essas dificuldades de
interpretacdo dos itens foram observadas, de modo informal, ao longo das etapas de pesquisa,
a partir de davidas suscitadas pelos cuidadores no momento de aplicacéo.

Infelizmente, ndo é possivel garantir a fidedignidade absoluta entre o que é relatado
pelo participante e o que efetivamente ocorre, um problema crucial de todas as areas de
investigacdo em ciéncias humanas. A aplicacdo de mais de um tipo de instrumento (entre
escalas, entrevistas, questionarios, inventarios) confere maior fidedignidade ao auto-relato
obtido, ao permitir que varias medidas sejam realizadas a respeito do comportamento em
questdo. Além disso, o preparo do pesquisador e o cuidado com a aplicacdo sdo pontos
cruciais para garantir que o participante compreenda as instrugdes do estudo e perguntas/itens
do instrumento e também para que seja fidedigno ao relatar seu préprio comportamento, a fim

de diminuir as respostas controladas pela desejabilidade social.

7.4) Implicacées educacionais, sociais, politicas e para intervencoes na area

A partir dos resultados apontados neste estudo, algumas implicagdes educacionais,
sociais e politicas devem ser ressaltadas. Inicialmente, destaca-se que a EMEP e o BAI
apontaram vantagens acerca de sua utilizacdo. A aplicacdo no inicio do tratamento pode
identificar precocemente casos que necessitem de atendimento individual, atencéo especial da
equipe ou mesmo intervencdo urgente em crise.

O uso de tais instrumentos ndo indica categorizacdes psicopatolégicas ou indicacfes
preditivas sobre comportamentos futuros, mas viabiliza o uso do tempo disponivel, na medida
em que pode oferecer, logo ao inicio do tratamento, uma caracterizacdo bastante fidedigna
sobre estratégias de enfrentamento e niveis de manifestacdes referentes a ansiedade,
facilitando o planejamento de intervencbes e tornando tais intervengfes mais eficazes.
Informagdes que seriam obtidas em semanas ap6s comunicag¢do do diagndstico podem ser

inferidas poucos dias ap0ds inicio do tratamento, indicando assim dados importantes para
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intervencBes mais eficazes e mais rapidas em um contexto estressante que exige a atuacao
imediata da equipe. Além disso, considerando o carater dindmico do processo de
enfrentamento, aplicacbes periodicas dos dois instrumentos se mostraram eficazes para
caracterizar estratégias e/ou manifestacdes de ansiedade que se mantém ou que sofrem
alteracdes, novamente indicando a utilidade de se incorporar alguns tipos de instrumentos a
intervencdes periddicas do atendimento psicologico em contexto pediatrico.

Especialmente em relagdo ao uso clinico da EMEP, o instrumento apresenta vantagens
ao abordar crencas disfuncionais a respeito das leucemias e seus tratamentos que podem néo
surgir durante consultas ou demorar a ser relatadas em atendimento, tais como acreditar que a
patologia seja hereditaria ou provocada pelo tabagismo durante a gravidez (e.g., itens “eu me
culpo” ou “procuro um culpado para a situacéo”).

Cabe ressaltar que a maior parte dos participantes do estudo enfatizou, durante as
entrevistas ou mesmo informalmente, a importancia da participacdo no estudo, indicando a
relevancia e necessidade de pesquisas, intervengdes e atuacdo continuada com cuidadores
pediatricos. Exemplos de relatos incluem: “eu s6 tenho a agradecer!”, “a gente vé o que ta
fazendo, o0 que ndo ta fazendo, eu gostei” ou ainda “foi muito importante, porque eu sou muito
fechado, ai tive oportunidade de me abrir, conversar sobre meus sentimentos e desabafar um
pouco, pensar sobre o que tava acontecendo” e, por fim, “é bom, faz a gente pensar”, “pode
conversar sobre as coisas”.

Esses relatos apontam também para uma consequéncia interessante advinda da
aplicacdo da EMEP, que pode ser bastante Gtil no contexto de tratamento, relativa ao
fornecimento de dicas sobre comportamentos do cuidador, incentivo a auto-observacdo e
fornecimento de contextos propicios para reestruturagdo cognitiva a partir da apresentacdo de
possibilidades de comportamento diferentes do comportamento percebido pelo cuidador. Em
outras palavras, o uso da EMEP se constitui, por si s6, uma forma de intervengdo no contexto
de tratamento, possibilitando aos cuidadores uma reflexdo e avaliacdo acerca de seus proprios
comportamentos, muitas vezes ndo sinalizados em outros contextos. Conforme ja discutido
por Skinner (1957/1978), o comportamento verbal autodescritivo é importante porque somente
atraves da aquisicdo de tal comportamento € que o falante pode tornar-se consciente do que
esta fazendo, ou dizendo, e por que o faz. Desta forma, é possivel estabelecer as contingéncias
que mantém tal comportamento e atuar sobre elas. As dicas oferecidas pela EMEP podem
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auxiliar o participante a conhecer melhor seu comportamento e, desta forma, modificar
padrfes comportamentais e explorar outras estratégias indicadas pelo instrumento.

O aumento de campanhas educativas extensivas é de fundamental importancia, para
informar a populacdo acerca da relevancia da deteccdo precoce do cancer, do
acompanhamento pediatrico continuo e também para destituir algumas crencas associadas a
fatalidade do céncer e ao tratamento onco-hematologico pediatrico, diminuindo o impacto
adverso de um diagnostico. Além disso, o fornecimento de apoio instrumental por parte do
governo torna-se prioritario, a partir do cumprimento e garantia dos beneficios previstos em lei
para pacientes e acompanhantes durante tratamento. Conforme explicitado ao longo deste
trabalho, as alteracBes na rotina profissional dos cuidadores constituem uma dificuldade
adicional ao tratamento que poderia ser solucionada a partir da eficiéncia na concessdo de
beneficios, bolsas e passes-livre para deslocamento.

De forma semelhante, outro suporte instrumental que poderia ser garantido pelo
governo refere-se a implementacédo de creches para os filhos de cuidadores, ou a0 menos para
aqueles filhos que ainda estejam em periodo de amamentagdo. Embora a presenca de creches
em ambiente hospitalar possa aumentar indices de patologias infecto-contagiosas e
comprometer indicadores de biosseguranca, reconhece-se a importancia da amamentagdo nos
primeiros meses de vida da crianga. Promover o desmame precoce, como foi apontado por
algumas mées como uma exigéncia do tratamento, pode significar futuramente outros
problemas para a saude da populacdo pediatrica, que poderiam ser evitados com a garantia de
permanéncia da crianca proxima & mae durante o periodo de amamentacdo. Além disso, a
localizacdo da creche, bem como cuidados com higiene e limpeza, poderia tornar a perspectiva
da creche hospitalar uma proposta bastante viavel e eficaz em termos de prevencdo primaria a
outras patologias pediatricas, estendida a mdes em outros contextos de internacao,
contribuindo para melhorar as condic6es de saude geral da populagéo.

Destaca-se ainda a necessidade de disponibilizar apoio instrumental a partir de acdes
gestoras governamentais que propiciem moradia e acomodacgdo ao paciente e acompanhante
provenientes de outras localidades fora do Distrito Federal. Atualmente, para pacientes
atendidos no Nucleo de Onco-hematologia Pediatrica do Distrito Federal, esse suporte é

fornecido pela ABRACE, que disponibiliza uma Casa de Apoio como local de moradia a
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cuidadores e pacientes provenientes de outros estados que ndo possuem condicOes de
permanéncia na cidade.

Treinamentos para equipes multidisciplinares de atendimento, desde os curriculos de
graduacgdo e de cursos técnicos, também devem ser ressaltados, no sentido de instaurar um
modelo efetivamente biopsicossocial de prevencdo a doencas e promocao de salde em que
diversas abordagens possam contribuir para a diminuicdo de riscos e danos e aumento da
qualidade de vida de familiares de pacientes pediatricos em tratamento onco-hematoldgico.
Em especial, o incentivo aos acompanhantes para explorarem estratégias de enfrentamento
torna-se, por si s6, uma acgdo importante no contexto pediatrico, que permite ao cuidador a
ampliacdo de repertérios comportamentais de enfrentamento e o uso, frente a cada estressor
especifico, da resposta individualmente mais adaptativa.

Proporcionar ao acompanhante a vivéncia e exploracao de estratégias de enfrentamento
diferenciadas é uma forma relativamente simples e bastante eficaz de promover a participacéo
efetiva no contexto de tratamento pediatrico, contribuindo para enriquecer o processo de
desenvolvimento do acompanhante e da crianca, ou adolescente, ao longo do tratamento. As
intervencdes sistematicas no contexto de tratamento podem ser realizadas de diversas formas:
(@) a partir da implementacdo de grupos informativos de pais; (b) realizacdo de consultas
psicoldgicas padronizadas e recorrentes ao longo de todo o tratamento (em carater de
prevencdo terciaria a danos e prejuizos, tais como conseqiiéncias do falecimento de outros
pacientes); (c) realizagdo de palestras explicativas periddicas; (d) uso sisteméatico de manuais
educativos; (e) planejamento de programas de intervencdo e de suporte familiar voltados as
necessidades de pacientes e cuidadores; e (f) incentivo ao uso de atividades ludicas tanto por
pacientes quanto por cuidadores, além de atividades distrativas e promotoras de aprendizagem
que ampliem o repertério de estratégias de enfrentamento.

A oferta de atividades diferenciadas em atendimento a cuidadores apresenta vantagens
importantes. No caso de grupo de pais, por exemplo, determinados acompanhantes poderiam
ndo se beneficiar deste tipo de atividade, considerando que podem nao adotar estratégias de
busca por suporte social, relato de eventos privados e busca de informagdes (atividades
incentivadas em um grupo de pais) e que, além disso, experiéncias relatadas por pais cujos
filhos estdo em fases mais avangadas de tratamento poderiam, por vezes, aumentar 0s niveis

de ansiedade entre cuidadores cujas criancas estdo iniciando o tratamento. Entretanto, esta
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alternativa de intervencdo tem gerado resultados significativos para participantes de grupos
focais, conforme os relatos, por exemplo, de Clarke e cols. (2005) e de Holm e cols. (2003).

Para familiares que ndo se beneficiariam dos grupos de apoio, outra possibilidade de
atividade eficiente inclui palestras abertas com profissionais da equipe de salde, tais como
médicos, nutricionistas, psicologos, assistentes sociais, entre outros. Além de ser uma
estratégia de enfrentamento que pode ser adaptativa ao contexto de tratamento onco-
hematoldgico pediatrico, a busca e/ou disponibilizacdo por informagdes sobre o tratamento,
manifestacdo da doenca e diagndstico permite que os pais e familiares solucionem duvidas,
analisem crencas disfuncionais e se preparem para lidar com dificuldades do diagnostico,
efeitos colaterais da medicacao e exposi¢do a procedimentos médicos invasivos.

Especialmente em relacdo a atuacdo da equipe medica, torna-se bastante importante
investir em treinamento para procedimentos de punc¢do lombar, comunicacdo de diagnostico e
atuacdo multidisciplinar pautada nas diretrizes do modelo biopsicossocial de atencdo a saude,
a fim de minimizar situacbes que possam propiciar a pacientes e acompanhantes custos
comportamentais elevados e melhorar a qualidade de vida tanto de criangas, adolescentes e
familiares quanto dos proprios profissionais envolvidos no atendimento.

Torna-se ainda relevante incentivar a formulagdo de politicas publicas que visem a
melhoria das condicbes de atendimento no Sistema Unico de Salde, para que acdes
instrumentais possam ser efetivamente instauradas e haja diminui¢do dos custos do tratamento.
Considerando que a implementacdo de uma politica publica depende integralmente da
articulacdo entre demandas da populagdo e gestdes governamentais, a mobilizacdo da
populacdo, novamente a partir de campanhas educativas e fornecimento de informacéao, é
fundamental para que tais necessidades sejam efetivamente levadas ao Congresso Nacional.
De modo semelhante, é imprescindivel verificar periodicamente, junto a populacao, a eficacia
de politicas publicas recém-instauradas e aquelas implementadas anteriormente que possam

ser substituidas por formas mais eficientes de gestéo.
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CONSIDERACOES FINAIS

8.1) Principais implicacdes deste estudo

Os resultados obtidos apontam algumas informacdes relevantes a prética clinica dos
profissionais de salude que atuam na area da psico-oncologia pediatrica. O esforco para
compreender a vivéncia pessoal de cada cuidador ao longo do tratamento é fundamental para o
planejamento de intervencdes que possam, efetivamente, alterar as contingéncias estressantes
do tratamento, de modo a minimizar custos comportamentais e cognitivos tanto para o
paciente quanto para seus familiares. Compreender que a vivéncia do tratamento é um
processo individual, dindmico e multideterminado sinaliza aos profissionais de salde que a
atuacdo continua e voltada as necessidades psicossociais dos acompanhantes pode facilitar o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento mais eficientes entre usuarios expostos a
contextos de tratamento em hospitais e centros de salde.

De modo especial, a mudanca nas estratégias de enfrentamento adotadas ao longo dos
meses iniciais de tratamento, bem como modificacbes na freqiéncia e qualidade de
manifestacOes de ansiedade, enfatiza que o acompanhante de uma crianca, ou adolescente, em
tratamento é, também, um individuo em processo de desenvolvimento humano. Sendo assim,
deve ser considerado um elemento fundamental e ativo na dinamica paciente-familiar-
profissional de saude, ndo apenas um informante das condic¢Bes clinicas do paciente e
responsavel por alguns cuidados intrinsecos ao tratamento. A atuacdo preventiva com 0s
cuidadores pediatricos tem influéncia direta sobre a sua vivéncia e percepc¢do do tratamento e
ainda condiciona as relacfes que se estabelecem entre os familiares, o paciente e o ambiente
de cuidados médico-hospitalar, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida de pacientes,
familiares e, inclusive, dos profissionais de salde.

Além disso, destaca-se a necessidade de ac¢Bes politicas, econdmicas e sociais que
garantam aos acompanhantes pediatricos condi¢bes minimas para a adaptacdo as exigéncias
do tratamento. O cumprimento eficiente de beneficios e direitos garantidos em lei, por
exemplo, é imprescindivel para a garantia de uma qualidade de vida satisfatoria ao longo do
tratamento onco-hematol6gico e pode também ser considerada uma acdo importante de
prevencdo primaria e promog¢do de comportamentos de salde geral a populacdo. Outras

pesquisas subsequientes tornam-se também necessarias a fim de esclarecer aspectos funcionais
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importantes da vivéncia e enfrentamento de condi¢Oes adversas em contexto de tratamento

pediétrico, especialmente durante diferentes fases da doenca.

8.2) Sugestdes para pesquisas futuras

De modo especial, a investigacdo de quais fatores séo preponderantes em cada fase do
tratamento e as diferengas de enfrentamento em etapas distintas de quimioterapia, por exemplo,
possibilita a investigacdo sobre como ocorre 0 processo de adaptacdo as contingéncias de
tratamento, contribuindo para o desenvolvimento de protocolos de intervencdo psicossocial
voltados as necessidades dos cuidadores, tornando-os mais ativos e envolvidos com 0s
cuidados de satde do paciente pediatrico (Brand&o, 1997; Olden, 1999). Para proporcionar um
melhor atendimento, suporte e intervencao a familiares de pacientes pediatricos em tratamento,
destaca-se, ainda, a necessidade de mais estudos com analises complementares, em ambito
nacional e multicéntrico, que focalizem as estratégias de enfrentamento, o ajustamento
psicoldgico e a adaptagdo de cuidadores de criancas e adolescentes frente ao diagndstico e ao
tratamento de patologias neoplasicas.

Pesquisas futuras sobre estratégias de enfrentamento em contexto onco-hematol6gico
pediatrico devem incluir o paciente e também seus familiares, em uma abordagem global e
sistémica. Pesquisas focalizadas nas equipes de atendimento também sdo essenciais, a fim de
compreender como os médicos, psicologos, nutricionistas, enfermeiros e demais profissionais
lidam com desafios e demandas em seus atendimentos. O acompanhamento de todo o processo
de diagnostico, tratamento e encerramento do protocolo, em delineamento longitudinal,
também se torna relevante. Além disso, os diversos tipos de cancer possuem terapéuticas
diferenciadas com duracéo e agressividade bastante distintas entre si, indicando a importancia
de investigar as estratégias de enfrentamento frente a diferentes diagnosticos.

Considerando a amplitude etaria dos pacientes (zero a 18 anos), é relevante também
realizar pesquisas especificas sobre o enfrentamento em criancgas e sobre o enfrentamento em
pacientes adolescentes. As demandas do tratamento s@o bastante diferentes entre esses dois
grupos, tendo em vista que pacientes diferentes lidam com perdas e alteragcdes referentes a
autoimagem e autoconceito (a partir, inclusive, dos efeitos colaterais da quimioterapia e das
consequéncias de cirurgias mutilantes) de modos diferenciados. Os adolescentes, por exemplo,

encontram-se em uma fase importante de consolidacdo da identidade e de papéis sociais
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(Allen, 1997). Parece relevante, ainda, investigar o processo de enfrentamento em grupos
étnicos e culturais diferentes, a fim de ressaltar diferencas e semelhancas em vivéncias
distintas do tratamento.

Pesquisas com amostras caracterizadas por renda familiar mensal elevada e/ou niveis
de escolaridade mais altos s@o também necessérias. O estudo comparativo entre participantes
com caracteristicas sociodemogréaficas bastante diferentes pode proporcionar a avaliacdo do
processo de enfrentamento como sendo influenciado pelo estressor enquanto problema de
salde ou pelo estressor enquanto questdo social, bem como possiveis combinagdes entre esses
dois contextos.

A comparacdo de resultados obtidos neste estudo e dados fornecidos por outras
pesquisas em contexto pediatrico, apesar de realizada em carater apenas exploratério, indica a
importancia e necessidade de elaborar estudos com populacbes pediatricas submetidas a
condicBes experimentais similares, mas com diagnosticos cronicos distintos. Tais trabalhos
podem indicar semelhancas e diferengas importantes na vivéncia dos acompanhantes de
criangcas em contextos que possuem caracteristicas de cronicidade comuns, mas exigéncias
especificas de cada tratamento. Tais pesquisas abrangentes podem ainda investigar e
esclarecer quais elementos sdo mais preponderantes na vivéncia e adocdo de estratégias de
enfrentamento pelos cuidadores (alteracGes de rotina e dindmica familiar, resposta clinica ao
tratamento, crencas e expectativas associadas a patologia, dificuldades de adesdo ao
tratamento, gravidade e/ou fatalidade da enfermidade, entre outros), auxiliando na formulagao
de intervencdes psicossociais eficazes.

Também séo necessarias pesquisas para construgdo de outros instrumentos de medida
mais adequados ao contexto onco-hematoldgico pediatrico, voltados para criangas,
adolescentes e adultos, que incluam itens referentes a procedimentos médicos invasivos,
efeitos colaterais, expectativas de recaida e cura e outros elementos proprios do contexto.

A classificacdo dos itens do BAI entre manifestacdes somaticas e cognitivas referentes
a ansiedade foi utilizada em carater exploratério, a fim de levantar questdes para pesquisas
futuras. Mesmo nédo constituindo uma generalizacdo véalida a outros contextos, os resultados
obtidos indicam a necessidade de mais pesquisas sobre as manifestacbes de ansiedade ao

longo do tratamento, a fim de explorar quais indicadores sdo mais preponderantes, como cada
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categoria de manifestagdes responde a intervencdes especificas e se existem inter-relagdes
entre os tipos de ansiedade em funcdo do contexto de tratamento onco-hematoldgico.

Concluindo, Coyne e Racioppo (2000), em revisdo de literatura sobre trabalhos
focalizados no estudo do enfrentamento, discutem a prevaléncia de dois tipos de pesquisa:
investigacOes descritivas e trabalhos de intervencdo sistematica. Os autores enfatizam a
importancia do dialogo entre esses dois tipos de estudo e complementacdo mutua de resultados.
Destaca-se também que a construcdo cultural sobre o papel da crianga em nossa sociedade
estrutura e molda a fungdo do cuidador, atribuindo expectativas e status de eficacia e
adequacdo a um papel que, na verdade, ndo € um estado dicotdbmico entre bom-ruim ou
adequado-inadequado, mas uma relacdo dindmica e contextual interligada ao desenvolvimento
tanto da crianca ou adolescente quanto de seu acompanhante e ainda dos profissionais da
equipe de atendimento (Young, Dixon-Woods & Heney, 2002).

Na realidade, atualmente ainda é negada a crianca a atribuicdo de um papel ativo em
seu tratamento, mas também ao cuidador € delegada, freqlientemente, a funcdo de mero
informante do estado da crianga, responsavel por cuidados basicos e mediador entre médico e
paciente. Desta forma, tornam-se imprescindiveis tanto pesquisas descritivas sobre a vivéncia
do tratamento pediatrico quanto estudos de intervencdo que possam alterar as contingéncias
associadas ao tratamento e que permitam ao cuidador explorar estratégias de enfrentamento e
investir em sua participacdo ativa no contexto, com consequente modificacdo da dindmica
entre acompanhante-paciente-profissional de sadde e diminuicdo de custos comportamentais

associados ao tratamento.
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Anexo 1

Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)
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Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)
(adaptada de Seidl & cols., 2001)

Instrucdes: as pessoas reagem de diferentes maneiras a situacdes dificeis ou estressantes. Para responder a este
questiondrio, pense sobre coo vocé estd lidando com a enfermidade de seu filho, neste momento do seu
tratamento. Ccentre-se nas coisas que vocé faz, pensa ou sente para enfrentar esta condigdo, no momento atual.
Veja 0 exemplo: “eu estou buscando ajuda profissional para enfrentar o meu problema”. Vocé deve assinalar a
alternativa que corresponde melhor ao que vocé estd fazendo quanto a busca de ajuda profissional para enfrentar
0 seu problema com a satde do seu filho. Se vocé ndo esta buscando ajuda profissional, marque com um X ou um
circulo o nimero 1 (nunca fago isso); se vocé estd buscando sempre esse tipo de ajuda, marque o nimero 5 (eu
fago isso sempre). Se a sua busca de ajuda profissional é diferente dessas duas opgbes, marque 2, 3 ou 4,
conforme ela esta ocorrendo. Ndo ha respostas certas ou erradas. O que importa é como vocé esta lidando com a
situacdo. Pedimos que vocé responda a todas as questdes, ndo deixando nenhuma em branco. Obrigada pela sua
participacao!

Possibilidades para resposta: 1) eu nunca fago isso; 2) eu fago isso um pouco; 3) eu fago isso as vezes; 4) eu
fago isso muito; 5) eu fago isso sempre.

Fator 1 - estratégias de enfrentamento focalizadas no problema:

1) Eu levo em conta o lado positivo das coisas

3) Eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir desta situagdo

10) Eu insisto e luto pelo que eu quero

14) Encontro diferentes solu¢Bes para 0 meu problema

15) Tento ser uma pessoa mais forte e otimista

16) Eu tento evitar que 0s meus sentimentos atrapalhem em outras coisas na minha vida
17) Eu me concentro nas coisas boas da minha vida

19) Aceito a simpatia e a compreensao de alguém

24) Eu sei o que deve ser feito e estou aumentando meus esforgos para ser bem sucedido
28) Estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente

30) Eu fico me lembrando que as coisas poderiam ser piores

32) Eu tento ndo agir tdo precipitadamente ou seguir minha primeira idéia

33) Mudo alguma coisa para que as coisas acabem dando certo

36) Encaro a situacdo por etapas, fazendo uma coisa de cada vez

39) Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela

40) Eu digo a mim mesmo o quanto ja consegui

42) Eu fiz um plano de ag&o para resolver o meu problema e o estou cumprindo

45) Eu tento ndo fechar portas atras de mim. Tento deixar em aberto varias saidas para o problema.

Fator 2 - estratégias de enfrentamento focalizadas na emocao:

2) Eu me culpo

5) Procuro um culpado para a situacao

11) Eu me recuso a acreditar que isto esteja acontecendo

12) Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando comigo mesmo o que devo fazer
13) Desconto em outras pessoas

18) Eu desejaria mudar o modo como eu me sinto

20) Demonstro raiva para as pessoas que causaram o problema

22) Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema para mim

23) Eu me sinto mal por néo ter podido evitar o problema

25) Eu acho que as pessoas foram injustas comigo

29) Eu culpo os outros

34) Procuro me afastar das pessoas em geral

35) Eu imagino e tenho desejos sobre como as coisas poderiam acontecer

37) Descubro quem mais € ou foi responsavel

38) Penso em coisas fantésticas ou irreais (como uma vinganca perfeita ou achar muito dinheiro) que me fazem
sentir melhor

206



Fator 3 - estratégias de enfrentamento baseadas em praticas religiosas e pensamento fantasioso
6) Espero que um milagre aconteca

8) Eu rezo/oro

21) Pratico mais a religido desde que tenho esse problema

26) Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele em que estou

27) Tento esquecer o problema todo

41) Eu desejaria poder mudar o que aconteceu comigo

44) Eu me apego a minha fé para superar essa situagéo

Fator 4 - estratégias de enfrentamento baseadas na busca por suporte social

4) Eu tento guardar meus sentimentos para mim mesmo

7) Peco conselho a um parente ou a um amigo que eu respeite

9) Converso com alguém sobre como estou me sentindo

31) Converso com alguém que possa fazer alguma coisa para resolver o meu problema
43) Converso com alguém para obter informacdes sobre a situagéo

Pergunta opcional:

“Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com o problema de sua crian¢a?”
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Anexo 2

Inventario Beck de Ansiedade (BAI)
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Inventario Beck de Ansiedade

InstrucBes: abaixo esta uma lista de sintomas comuns se ansiedade. Por favor, leia
cuidadosamente cada item da lista. Identifique o quanto vocé tem sido incomodado por cada
sintoma durante a ultima semana, incluindo hoje, colocando um “X” no espago correspondente,
na mesma linha de cada sintoma.

Possibilidades para resposta: 1) Absolutamente ndo; 2) Levemente, ndo me incomodou
muito; 3) Moderadamente, foi muito desagradavel mas pude suportar; 4) Gravemente,
dificilmente pude suportar.

Itens cclassificados como manifestagdes cognitivas de ansiedade:
4) incapaz de relaxar

5) Medo que aconteca o pior

6) Atordoado ou tonto

9) Aterrorizado

10) Nervoso

14) Medo de perder o controle

16) Medo de morrer

17) Assustado

Itens classificados como manifestacfes somaticas de ansiedade:
1) Dorméncia ou formigamento

2) Sensacdo de calor

3) Tremores nas pernas

7) Palpitacéo ou aceleragdo do coracdo

8) Sem equilibrio

11) Sensacao de sufocacéo

12) Tremores nas m&aos

13) Trémulo

15) Dificuldade de respirar

18) Indigestao ou desconforto no abdémen
19) Sensacdo de desmaio

20) Rosto afogueado

21) Suor (né&o devido ao calor)
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Anexo 3

Roteiro de entrevista semi-estruturada
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ROTEIRO DE ENTREVISTA

1) Vocé acha que ocorreu alguma mudanca desde que comegou o tratamento de N?

a.

b.
C.

d.

Quais mudancas vocé percebeu entre o inicio do tratamento de seu (sua) filho
(a) e agora?

O que vocé acha que causou esta (s) mudanca (s)?

Dicas sobre possiveis mudangas: em relacdo ao comportamento da crianga, em
relacio a0 modo de cuidar da criangca, lidar com tratamento, enfrentar
internagBes, receber resultados de exames, lidar com procedimentos médicos,
alimentacéo, efeitos colaterais da medicagéo.

Mais alguma mudanca?

2) Em geral, na criacdo dos filhos e no tratamento da crianga, algumas coisas sdo mais
faceis e outras mais dificeis de fazer, de lidar. Também no caso do tratamento de D,
como é o caso de N, algumas coisas podem ter ficado mais faceis, outras mais dificeis
e outras podem ndo mudar.

a.
b.

d.

Aconteceu isso com vocé?
Ao longo do tempo, desde o inicio do tratamento de N, o que ficou mais facil
de fazer e de lidar?

i. Haalgo que era dificil e ficou mais facil? O que levou a essa mudanga?
Ao longo do tempo, desde o inicio do tratamento de N, o que ficou mais dificil
de fazer e de lidar?

i. Haalgo que era fécil e ficou mais dificil? O que levou a essa mudanca?
O que continua como era antes?

3) O que vocé tem feito para lidar com as dificuldades do tratamento de seu (sua) filho (a)?

4) O que a situacao de tratamento tem exigido de vocé? E de sua familia?

a.
b.
C.

O que vocé tem feito para lidar com essas exigéncias?
O que vocé teve que fazer e ndo fazia antes, teve que aprender?
O que o contexto do tratamento mudou na sua vida?
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Anexo 4

Questionario sécio-demografico
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QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO
IDENTIFICACAO DA CRIANCA

Nome: Sexo: Cadigo:

Nascimento: [/ Idade: Escolaridade:

IDENTIFICAGAO DO CUIDADOR PRIMARIO

Nome do pai: Idade:
Nome da mae: Idade:
Cuidador primario: Data: / /
Estado civil:

Endereco:

Escolaridade:

Profissao:

Renda mensal familiar:
Numero de filhos: Posi¢éo do filho na familia:

Idade dos irmaos:
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Anexo 5

Protocolo de Aprovacéo do Projeto no Comité de Etica em Pesquisa
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e
Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Satide

Comité de Etica em Pesquisa ~CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto: 142/2006

Titulo do Projeto: “Estratégias de enfrentamento (Coping) em cuidadores de criangas e
adolescentes com patologias onco-hematoldgicas, durante diferentes fases do tratamento™,

Pesquisadora Responsavel: Marina Kohlsdorf

Data de Entrada: 10/11/2006,

Com base nas Resolugdes 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética da pesquisa
em seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de
Ciéncias da Satde da Universidade de Brasilia, apoés andlise dos aspectos éticos e do
contexto  téenico-cientifico, resolven APROVAR o projeto 142/2006 com o titulo:
“Estratégias de enfrentamento (Coping) em cuidadores de criangas e adolescentes com
patologias onco-hematolégicas, durante diferentes fases do tratamento” Analisado na 112
Reunido, realizada no dia 12 de dezembro de 2006,

O pesquisador responsavel fica, desde ja notificado da obrigatoriedade da
apresentago de um relatorio semestral e relatério final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item VII.13
da Resolugéo 196/96),

Brasilia, 22 de dezembro de 2006. / s L

Prof. Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-FS/UnB

Campus Universitdrio Darey Ribeiro
Faculdade de Ciéncias da Satide
Cep: 70.910-900
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Anexo 6

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Cadigo:

Aos acompanhantes de criangas e adolescentes atendidos Hospital de Apoio de Brasilia
(HAB) e/ou Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF).

Prezado (a) :

Somos pesquisadores da Universidade de Brasilia (UnB), da area de Psicologia.

Solicitamos sua colaboragdo para participar de uma pesquisa sobre como o0s
acompanhantes de criancas e adolescentes em tratamento de patologias onco-hematoldgicas
enfrentam o periodo de tratamento.

O objetivo é compreender melhor o que vocé pensa, sente e faz para lidar com as
dificuldades do diagnéstico e do tratamento onco-hematoldgico de seu/sua filho(a). Entender
esse processo é importante para que possamos ajudar pais, acompanhantes e familias, que se
encontrem nesta situacdo, a enfrentar o tratamento da melhor maneira possivel.

Nossa pesquisa foi dividida em trés etapas:

1) Resposta a questionarios: realizada logo ap6s a assinatura deste Termo de
Consentimento.

2) Resposta a questionarios e entrevista: realizada daqui a dois ou trés meses.

3) Resposta a questionarios e entrevista: realizada daqui a seis meses.

Essas trés etapas podem ser realizadas aqui mesmo no Hospital, durante o tratamento.
Cada etapa deve demorar, no maximo, 01 (uma) hora.

Tudo o que conversarmos e as respostas aos questionarios e entrevistas serdo
estritamente confidenciais, ou seja, seu nome, endereco e telefone ndo serdo divulgados em
hipotese alguma e suas respostas serdo mantidas em sigilo. Esses dados serdo utilizados
apenas para fins de pesquisa na UnB. Depois de encerrado, vocé podera ter acesso ao trabalho,
caso tenha interesse.

Lembramos que a participacdo neste estudo é voluntaria e, a qualquer momento, é
possivel desistir por qualquer motivo, sem nenhum tipo de prejuizo para vocé ou para o(a)
paciente acompanhado(a). Caso haja qualquer outra ddvida, a pesquisadora pode ser contatada
a partir do telefone que consta ao final deste documento.

Desde ja, agradecemos por sua confianca e colaboracao.

Cordialmente,

Psicologa Marina Kohlsdorf (CRP 01-11701) Telefone: 8172-9030

Prof. Dr. Aderson L. C. Junior (Orientador)

Assinatura:
Data: / / Telefone:

Endereco:
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Anexo 7

Defini¢bes das categorias de relatos do cuidador a partir da entrevista — ETAPA 2
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DEFINICOES DAS CATEGORIAS DE RELATOS DO CUIDADOR A PARTIR DA ENTREVISTA -

1.

ETAPA?2

Area: mudangas relatadas pelo cuidador

1.1 Categoria: mudangas em padrdes de comportamento.

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Mudangas no
comportamento da
crianga relatadas pelo
cuidador como
satisfatorias/
benéficas

Colaboracdo com
tratamento

Mudangas nos padrdes comportamentais ou aquisi¢do de
novas classes de comportamentos cooperativos com a equipe
médica, recomendacBes médicas e procedimentos médicos
invasivos, indicando participagdo mais ativa durante o
tratamento

Afetividade em relagdo a
familiares

Mudangas nos padrdes comportamentais ou aquisi¢do de
novas classes de comportamentos afetivos em relagdo a
familiares, com expressdes verbais e ndo-verbais de carinho e
atencéo

Maior autocontrole

Aquisicdo de autocontrole sobre a expressao publica de
eventos privados relacionados a raiva, medo, tristeza e
agressividade, geralmente nao reforcada pelos pais e equipe
médica

Retomada de atividades
ludicas

Demonstracéo de classes de comportamentos relativos a
atividades ludicas adquiridas em momento anterior ao
diagndstico

Mudangas no
comportamento da
crianga relatadas pelo
cuidador como
insatisfatérias/
desfavoraveis

Auséncia de colaboragédo
com tratamento

Auséncia de classes de comportamentos cooperativos com a
equipe médica e procedimentos médicos invasivos e/ou
presenca de comportamentos concorrentes a tais
comportamentos cooperativos (que atrasam, impedem ou
dificultam a execucdo de eventos do tratamento)

Maior agressividade e/ou
menor autocontrole

Aumento na freqliéncia de comportamentos verbais e/ou
fisicos agressivos dirigidos a outros

Expressdo de tristeza e/ou
choro

Comportamentos caracterizados pela evocacédo de lagrimas ou
auséncia de comportamentos de interacdo social, expressando
eventos privados como tristeza e raiva

Maior dependéncia

Comportamentos que passam a ocorrer somente na condigao
de presenca de um dos cuidadores.
Busca continua e freqiiente de suporte social e emocional do
cuidador

Aprendizagem sobre a
doenca

Aquisicao de informacdes relativas a doenga e tratamento,
caracterizadas pelo cuidador como dicas para
comportamentos subsequentes

Mudangas no

Maior atencéo e/ou
cuidado a crianca

Mudangas nos padrdes de interagdo social com a crianga, com
aquisicdo de comportamentos de monitoramento e interacao
ludica

comportamento do
cuidador relatadas
pelo préprio como

Maior autocontrole e/ou
menor ansiedade ou medo

Aumento do autocontrole e/ou diminui¢do da freqiiéncia de
comportamentos encobertos indicadores de ansiedade e medo
e respectivas manifestacdes fisicas

satisfatorias/
benéficas

Melhor alimentacéo

AlteracGes no padréo alimentar do cuidador referidas como
satisfatdrias, a partir do aumento da freqiiéncia de ingestdo de
alimentos recomendados e/ou diminuico da frequiéncia de

ingestdo de alimentos ndo recomendados ou ndo nutritivos.

Conformidade e aceitagéo
da doenga e tratamento

Diminuicdo gradativa de comportamentos de esquiva
referente as contingéncias de tratamento

Mais nervosismo,

Aumento da freqliéncia de comportamentos encobertos

ansiedade, tensdo

caracterizados como nervosismo, ansiedade e tensao.
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Mudangas no
comportamento do
cuidador relatadas
pelo préprio como

insatisfatérias/
desfavoraveis

ManifestacOes fisicas de medo, ansiedade e tenséo.

Medo

Aumento da freqliéncia de comportamentos encobertos
caracterizados como medo

Tristeza

Aumento da freqliéncia de comportamentos encobertos
caracterizados como tristeza

Mudangas em
praticas afetivas e
educativas

Maior permissividade do
cuidador e/ou ganhos
secundarios

Alteracdo nos padrdes de interagdo social entre cuidador e
crianga, com estabelecimento de regras mais flexiveis para o
comportamento infantil e/ou estabelecimento de beneficios
indiretos do tratamento

Menor permissividade do
cuidador

Alteracdo nos padrdes de interagdo social entre cuidador e
crianca, com estabelecimento de regras menos flexiveis para o
comportamento infantil ou aquisicdo de regras para diminuir a

freqiiéncia de comportamentos concorrentes da crianga

Perspectiva de mudanca
futura

Em funcdo de autoregras estabelecidas a partir do tratamento,
expressdo de eventos privados relativos a manutengao ou
expectativa de mudanga de contingéncias futuras

N&o houve mudancgas

Auséncia de modificagbes em padrBes educativos

Mudangas no sistema
de cuidados parentais

AlteracBes na alimentacéo

AlteracGes no padréo alimentar e tipos de alimento
disponibilizados a crianga, a partir de recomendacdes da
equipe de saude.

Auséncia de alteracfes na
alimentacdo

Auséncia de mudancas no padrdo alimentar da crianca.

Aumento de cuidados
com higiene e limpeza

Aumento da freqiiéncia de comportamentos relacionados
funcionalmente a higiene da crianga e manutenc¢éo da moradia

em condic¢des adequadas as recomendagdes médicas

1.2 Categoria: mudangas em percepgdes sobre a salide da crianca e elementos médicos hospitalares

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Estado de salde da
crianca

Melhor, estavel, sem gravidade

Evolucdo clinica satisfatoria, tratamento sem
intercorréncias criticas

Pior, refratario ao tratamento

Evolucao clinica insatisfatoria, tratamento
com intercorréncias criticas e/ou medula
refrataria ao tratamento

Lidar com
procedimentos
médicos invasivos

Melhor, mais facil

Aumento da freqliéncia de comportamentos
adaptativos a exposicao recorrente a
procedimentos médicos invasivos

Pior, mais dificil

Auséncia de comportamentos adaptativos a
exposicao recorrente a procedimentos médicos
invasivos

N&ao mudou

Relato de manutencéo de respostas quando
exposto a procedimentos médicos invasivos

Lidar com efeitos

Melhor, mais facil

Aumento da freqliéncia de comportamentos
adaptativos aos efeitos colaterais da
Quimioterapia

colaterais da
Quimioterapia

Pior, mais dificil

Auséncia de comportamentos adaptativos aos
efeitos colaterais da Quimioterapia

Néao mudou

Relato de manutencéo de respostas aos efeitos
colaterais da Quimioterapia

Comunicagdo e
relacionamento com

equipe médica

Melhor

AlteracOes, relatadas como satisfatorias, nos
padr@es de interacdo social e/ou
comportamento verbal com a equipe médica
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1.3 Categoria: mudangas nas rotinas.

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Alteracdes na rotina
profissional do
cuidador

Demissdo ou afastamento

Suspensdo total das atividades profissionais, em
decorréncia de demissdo ou afastamento do
emprego

Alteracdo do horério de trabalho

AlteragBes no horério diario de trabalho, em funcéo
das exigéncias do tratamento

Alteracdes na rotina
escolar

Da crianca

Suspensdo do comparecimento a aulas presenciais

Do cuidador

Suspensdo do comparecimento a aulas presenciais

AlteracGes na rotina
pessoal do cuidador

Diminuicdo do tempo para
atividades pessoais, em funcédo do
tempo dedicado aos cuidados
pediatricos

Dificuldades em cumprir satisfatoriamente
atividades pessoais cotidianas

Mudangas no cotidiano de
atividades pessoais

Contingéncias caracterizadas por demandas de
alteracdo da rotina pessoal, em funcéo do
tratamento

AlteracBes no padréo de sono

Comportamentos freqiientes de insénia parcial ou
total e relatos de prejuizos a qualidade do sono

Diminuicéo da atividade social do
cuidador

Reducdo da freqliéncia de atividades sociais de
lazer/entretenimento do cuidador

Permanéncia da rotina

Auséncia de alteragdes significativas na rotina

AlteracGes na rotina

Diminuicéo de atividade social da

Reducdo da freqliéncia de atividades sociais de

social da crianca crianga lazer/entretenimento da crianga
Reducéo ou Reducdo da freqliéncia de atividades familiares de
alteracdo de lazer/entretenimento ou alteracdo qualitativa das
atividades atividades
Rotina familiares de lazer
familiar Aumento do tempo Aumento do tempo dispendido em presencga dos
com familiares familiares
Delegar o cuidado Em funcdo da rotina de tratamento, transferir
de irméaos provisoriamente momentos de monitoramento dos
Mudangas na rotina saudaveis a outras | irmaos saudaveis a amigos, vizinhos ou familiares
social-familiar pessoas
Cuidados Diminuicdo do Diminuicdo do tempo de interagdo social entre
comirmdos | tempo do cuidador cuidador e irméos saudaveis
saudaveis com irmaos
saudaveis
Permanéncia de Auséncia de modificacdes nas praticas de cuidado
cuidados com parental com irmé&os saudaveis
irméos saudaveis

2. Area: Estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador

2.1 Categoria: enfrentamento focalizado no problema

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Comparar a situacdes
piores

Comportamentos de comparagéo da evolugéo clinica do
paciente a crian¢as com evolugéo clinica insatisfatoria, a
fim de formular regras sobre a evolugéo clinica da propria

crianca

Comparar a situagdes
melhores

Comportamentos de comparacéo da evolugdo clinica do
paciente a criangas com evolugdo clinica satisfatoria, para
formular regras sobre a evolucdo clinica da propria crianca
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Comparar a outras
situagdes

N&o comparar a outras
situacdes, pois cada caso

Comportamentos de autocontrole quanto & comparacao
entre evolugdes clinicas de pacientes, para evitar a
formulagéo de regras inconsistentes sobre a possivel

Buscar informagdes

é Ginico
evolugdo clinica da crianca
Planejar Comportamentos relativos ao planejamento de a¢des
rotineiras, em decorréncia de demandas do tratamento
Busca ativa de informagdes sobre a doenga e o tratamento

Ac0es préaticas

Retencéo de informacgoes relativas a doenca, tratamento e

_envolwdas Aprender sobre a doenga
diretamente no e procedimentos médicos procedimentos médicos e formulagéo de regras coerentes
tratamento sobre o tratamento
Monitoramento do Comportamentos de acompanhamento de estados fisicos e

de comportamentos gerais da crianca

Ac0es direcionadas

Explicar e/ou conversar

paciente
Comportamento verbal dirigido a crianga com finalidade de

oferecer suporte social, estabelecer regras, repassar

com o paciente
informag&o ou solucionar dividas

ao paciente e/ou
irmaos saudaveis

Explicar e/ou conversar
com irmaos saudaveis

Comportamento verbal dirigido aos irmaos saudaveis com
finalidade de oferecer suporte social, estabelecer regras,
reestruturar papéis familiares, reorganizar rotina familiar,

repassar informacdo ou solucionar dividas

Outras subcategorias

Auséncia de comportamentos de esquiva generalizada,

possibilitando entrar em contato com as contingéncias do

tratamento e participar ativamente, cumprindo
recomendacfes médicas

Encarar a situagdo

Auséncia de comportamentos de esquiva generalizada,
possibilitando entrar em contato com as contingéncias do
tratamento

Conformar-se

Auséncia de comportamentos referentes a estratégias de

Né&o fazer nada
enfrentamento focalizadas no problema

2.2 Categoria: enfrentamento focalizado na emocgao

DEFINICAO FUNCIONAL

CARACTERIZACAO
Autocontrole

Relato de autocontrole relativo a comportamentos privados

Choro e/ou protesto

Respostas de evocacdo de lagrimas e/ou comportamento verbal caracteristico de
protesto, que expressam eventos privados como raiva, tristeza, incertezas

Uso de técnicas de
relaxamento e/ou

Uso de técnicas para promover a diminuigdo da freqiiéncia e intensidade de
manifesta¢Ges de ansiedade a partir de a¢Ges de relaxamento fisico e/ou meditagao

meditacdo
N&o expressar

Auséncia de expressdo comportamental de afetividade

sentimentos
Uso de negacao

Comportamentos de esquiva as contingéncias de tratamento, acompanhados por
relatos verbais opostos a informacdes relatadas pela equipe médica

2.3 Categoria:

enfrentamento focalizado em espiritualidade e crengas

DEFINICAO FUNCIONAL

CARACTERIZACAO
Espiritualidade

Préticas relativas a espiritualidade

Expresséo de crencas e

Crencas e/ou presenga de comportamentos privados relativos a repeticéo de
contingéncias futuras desejaveis, relativas ao tratamento

pensamento positivo
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2.4 Categoria: enfrentamento focalizado na busca de suporte social

CARACTERIZACAO DEFINICAO FUNCIONAL

Uso de suporte Busca por reforgadores sociais de suporte emocional proveniente de familiares,

emocional amigos, vizinhos e equipe de salide
Uso de suporte Busca por comportamentos sociais de suporte instrumental, tais como cuidado com
instrumental outros filhos, transporte, resolugdo de tarefas domésticas e adaptacdo da rotina as

exigéncias do tratamento

Suporte fornecido pela
prépria crianca

Suporte social e emocional disponibilizado ao cuidador pela crianga em tratamento

3. Area: Relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Mudangas na
dindmica familiar

Maior unido e coesdo familiar

Aumento da freqliéncia de interagdes sociais
familiares caracterizadas como proveitosas
e/ou aumento do suporte social familiar

Menor atencdo dos pais a irméos

Diminuicdo da freqiiéncia de interacfes

sauddveis sociais entre cuidador e irmos saudaveis
Separacao fisica e/ou geografica da Distanciamento fisico e/ou geografico entre
familia familiares, em func&o de residéncia familiar
fora do Distrito Federal
Suporte social Disponivel Disponibilidade de suporte social familiar ao
proveniente de cuidador
parentes e familia Indisponivel Indisponibilidade de suporte social familiar ao
estendida cuidador
Relacionamento Melhoria, aproximagdo mitua Alteracdo nos padroes de relacionamento
marital marital, relatada pelo cuidador como benéfica

Deterioragéo do relacionamento, falta
de apoio marital

Alteracdo nos padrdes de relacionamento
marital, relatada pelo cuidador como

prejudicial e/ou auséncia de comportamentos
de suporte social por parte do conjuge

4. Area: Relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Atencdo a crianga e maior
afetividade

Contingéncias caracterizadas por aumento de demandas de comportamentos de
interacdo social com a crianca e afetividade

Paciéncia e autocontrole

Contingéncias caracterizadas por aumento de demandas de autocontrole sobre
comportamentos privados

Monitoramento da crianca

Contingéncias caracterizadas por aumento de demandas de comportamentos de
monitoramento da crianga

Adaptaces financeiras e
aumento dos gastos

Contingéncias caracterizadas por reducao de gastos e remanejamento do
orcamento familiar

Conhecer a cidade para se
locomover

Contingéncias caracterizadas por demandas de reconhecimento topoceptivo que
permitam a formulagdo de regras para locomocédo na cidade

Mudanca de residéncia

Contingéncias caracterizadas por demandas de alteracdo na localizagdo da
residéncia

223




5. Area: Relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento
5.1 Categoria: impacto pessoal

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Amadurecimento
pessoal

Aquisigéo de novas classes de comportamentos adaptativos a demandas do ambiente,
com conseqliente ampliacdo de repertorio ou substituicdo de comportamentos ndo
adaptativos por outros reforgados socialmente.

Desenvolvimento de
autocontrole

Aquisicdo de autocontrole relativo a eventos privados e expressao de comportamentos
decorrentes destes e reforgados socialmente

Fornecimento de
suporte a outras
pessoas, solidariedade

Mudangas no padrdo comportamental de interagdes e habilidades sociais, com
consequiente modifica¢do na percepcéo e avaliagdo de comportamentos de outras
pessoas e aquisicdo de padrdes de fornecimento generalizado de suporte social

Uso futuro da
aprendizagem pessoal
como fonte de suporte a
outros pais

Planejamentos para uso dos comportamentos aprendidos e relatados como
satisfatoriamente adaptativos em a¢des de suporte social a outros pais, tais como
grupos focais, grupos para atividades religiosas e fornecimento de informagdes sobre
0 tratamento

Expresséo de
sentimentos, protestar

Mudangas no padrdo comportamental de autocontrole para permitir expressdo de
eventos privados tais como incerteza, raiva e tristeza. Emissdo de comportamento
verbal em protesto

5.2 Categoria: em relagdo a cuidados parentais e aten¢do a crianca

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Monitoramento da
crianga

Aquisic¢do de novos comportamentos relativos a classes de cuidados com a crianga e
recomendacdes do tratamento

Maior interagdo/mudanga
na dindmica afetiva com
crianga

Mudancas no padrdo comportamental de interacdo social com o paciente, com incluséo
de comportamentos afetivos e refor¢os generalizados para comportamentos da crianga

Modificacdo de
planejamentos

Mudangas em planejamentos em fung&o do tratamento, tais como adiar viagens,
cursos e atividades familiares de lazer

Preocupacdes futuras em
decorréncia da doencga

Eventos privados relativos a auséncia de dicas sobre contingéncias futuras e
decorrentes das informagdes sobre o tratamento, com presenca de comportamentos
encobertos de ansiedade e formulagdo de regras

Delegar cuidados dos
irmdos saudaveis a outras
pessoas

Mudancas nos padrdes de cuidados parentais instrumentais relativos aos irméos
saudaveis, com aquisicdo de autocontrole sobre eventos privados decorrentes de
delegar cuidados parentais a parentes, vizinhos ou amigos

5.3 Categoria: elementos relacionados a leucemia

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Aprendizagem Coerente Retencdo de informag0es e regras relativas a doenga e tratamento coerentes
em relacdo a com os dados repassados pela equipe médica
doenca Incoerente Retencdo de informag0es e regras relativas a doenga e tratamento ndo
coerentes com 0s dados repassados pela equipe médica

Lidar com procedimentos
médicos e permanéncia em

hospital

Aquisigéo de classes de comportamentos relativas ao autocontrole frente a
procedimentos médicos em geral e dificuldades da permanéncia em hospital,
tais como ambiente fisico desconfortavel, contato com outras criangas doentes
e procedimentos médicos invasivos

Destituicdo de crenga

Mudangas em regras prée-estabelecidas e autoregras, com consequientes
substituigdes dos comportamentos governados por tais regras por
comportamentos modelados pelas contingéncias, a partir do contato com
contingéncias do tratamento e com novas regras coerentes a doenga e terapéutica

Percepcéo de autoeficacia do
cuidador e/ou atuacdo mais

ativa no tratamento

Satisfacdo com autoeficacia relativa a atuagdo no tratamento pediatrico e/ou
relato de participagdo mais ativa e efetiva na tomada de decisdes sobre
procedimentos, solugdo de dlvidas e negocia¢Bes com a equipe de salde
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Anexo 8

DefinicOes das categorias de relatos do cuidador a partir da entrevista— ETAPA 3
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DEFINICOES DAS CATEGORIAS DE RELATOS DO CUIDADOR A PARTIR DA ENTREVISTA -

ETAPA3

2. Area: mudancas relatadas pelo cuidador

1.1 Categoria: mudangas em padrdes de comportamento

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Mudangas no
comportamento da
crianga relatadas pelo
cuidador como
satisfatorias/
benéficas

Colaboragéo com tratamento

Mudangas nos padrGes comportamentais ou
aquisicdo de novas classes de comportamentos
cooperativos com a equipe médica,
recomendacfes médicas e procedimentos
médicos invasivos, indicando participacdo mais
ativa durante o tratamento

Maior autocontrole

Aquisicdo de autocontrole sobre a expressao
publica de eventos privados relacionados a
raiva, medo, tristeza e agressividade, geralmente
ndo reforgada pelos pais e equipe médica

Retomada de atividades ludicas e/ou
interatividade

Demonstracdo de classes de comportamentos
relativos a atividades ludicas adquiridas em
momento anterior ao diagnéstico

Mudangas no
comportamento da
crianca relatadas pelo
cuidador como
insatisfatorias/
desfavoraveis

Auséncia de colaboragdo com
tratamento

Auséncia de classes de comportamentos
cooperativos com a equipe médica e
procedimentos médicos invasivos e/ou presenca
de comportamentos concorrentes a tais
comportamentos cooperativos (que atrasam,
impedem ou dificultam a execucéo de eventos
do tratamento)

Maior agressividade e/ou menor
autocontrole

Aumento na freqliéncia de comportamentos
verbais e/ou fisicos agressivos dirigidos a outros

Expresséo de tristeza e/ou choro

Comportamentos caracterizados pela evocagdo

de lagrimas ou auséncia de comportamentos de

interacdo social, expressando eventos privados
como tristeza e raiva

Mudangas no
comportamento do
cuidador relatadas
pelo préprio como

satisfatorias/

benéficas

Aprendizagem sobre a doenca

Aquisicdo de informacdes relativas a doenca e
tratamento, caracterizadas pelo cuidador como
dicas para comportamentos subsequentes

Maior atencdo e cuidados aos filhos

Mudancas nos padrdes de interagdo social com
os filhos, com aquisi¢do de comportamentos de
monitoramento e interacdo ludica

Maior autocontrole e/ou menor
ansiedade ou medo

Aumento do autocontrole e/ou diminuicéo da
freqliéncia de comportamentos encobertos
indicadores de ansiedade e medo e respectivas
manifestacdes fisicas

Melhor alimentacéo

AlteracGes no padréo alimentar do cuidador
referidas como satisfatdrias, a partir do aumento
da frequiéncia de ingestdo de alimentos
recomendados e/ou diminuicéo da freqliéncia de
ingestdo de alimentos ndo recomendados ou ndo
nutritivos.

Conformidade e aceitacdo da doenga e
tratamento

Diminuicdo gradativa de comportamentos de
esquiva referente as contingéncias de tratamento

Mudangas no
comportamento do
cuidador relatadas

Menor autocontrole, maior nervosismo
e/ou ansiedade

Aumento da freqliéncia de comportamentos
encobertos caracterizados como nervosismo,
ansiedade e tensdo. Manifestacoes fisicas de
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pelo préprio como

medo, ansiedade e tenséo.

insatisfatorias/
desfavoraveis

Expressdo de tristeza

Aumento da freqliéncia de comportamentos
encobertos caracterizados como tristeza

Mudangas em
praticas afetivas e
educativas

Maior permissividade e/ou ganhos
secundarios

Alteracéo nos padrdes de interacdo social entre
cuidador e crianga, com estabelecimento de
regras mais flexiveis para 0 comportamento
infantil e/ou estabelecimento de beneficios

indiretos do tratamento

Menor permissividade

Alteracéo nos padrdes de interacdo social entre
cuidador e crianga, com estabelecimento de
regras menos flexiveis para o0 comportamento
infantil ou aquisigdo de regras para diminuir a
freqiiéncia de comportamentos concorrentes da
crianga

Né&o houve mudancas

Auséncia de modificacdes em padrfes
educativos

Mudangas no sistema
de cuidados parentais

Mudangas na alimentacdo

AlteracBes no padréo alimentar e tipos de
alimento disponibilizados a crianga, a partir de
recomendacdes da equipe de salde.

Auséncia de mudancas na alimentacéo

Auséncia de mudancas no padrdo alimentar da
crianga.

Aumento de cuidados com higiene e
limpeza

Aumento da freqliéncia de comportamentos
relacionados funcionalmente & higiene da
crianga e manutencdo da moradia em condigdes
adequadas as recomendagfes médicas

1.2 Categoria: mudangas em percepgdes sobre a salide da crianca e elementos médicos hospitalares

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Estado de salde da
crianca

Melhor, estavel, sem gravidade

Evolugdo clinica satisfatoria, tratamento sem
intercorréncias criticas

Lidar com
procedimentos
médicos invasivos

Melhor, mais facil

Aumento da freqliéncia de comportamentos
adaptativos a exposicao recorrente a
procedimentos médicos invasivos

Pior, mais dificil

Auséncia de comportamentos adaptativos a
exposicdo recorrente a procedimentos médicos
invasivos

Nao mudou

Relato de manutencdo de respostas quando
exposto a procedimentos médicos invasivos

Lidar com efeitos
colaterais da
Quimioterapia

Melhor, mais facil

Aumento da freqliéncia de comportamentos
adaptativos aos efeitos colaterais da
Quimioterapia

Pior, mais dificil

Auséncia de comportamentos adaptativos aos
efeitos colaterais da Quimioterapia

Comunicagéo e
relacionamento com
equipe médica

Melhor

Alteracdes, relatadas como satisfatorias, nos
padrdes de interacdo social e/ou
comportamento verbal com a equipe médica
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1.3 Categoria: mudangas nas rotinas

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

AlteragBes na rotina
profissional do
cuidador

Permanéncia da demissdo ou
afastamento

Continuacédo da suspensdo total das atividades
profissionais, em decorréncia de demisséo ou
afastamento do emprego

Alteracdo no horério de trabalho

AlteragBes no horério diario de trabalho, em
funcgdo das exigéncias do tratamento

Retomada do emprego e pagamento de
dividas

Comportamentos de retomada do emprego
e/ou relato de pagamento de dividas contraidas
durante o tratamento

Recebimento do beneficio do governo

Recebimento dos direitos garantidos em lei

Rotina escolar da
crianca

Retomada da freqiiéncia escolar pela
crianga

Retomada gradual da freqliéncia a aulas
presenciais

AlteracGes na rotina
pessoal do cuidador

Diminuicéo do tempo para atividades
pessoais, em fungdo do tempo dedicado
a cuidados com o paciente ou
permanéncia das alteracGes anteriores
prejudiciais & rotina pessoal

Dificuldades em cumprir satisfatoriamente
atividades pessoais cotidianas

Melhoria das condicdes de rotina
pessoal

Relatos sobre alteragdes benéficas a rotina
pessoal, com cumprimento, por parte do
cuidador, de atividades previstas

Melhoria no padrdo de sono

Diminuicdo ou auséncia de perturbacfes ao
sono percebidas como decorrentes do
diagndstico e tratamento

Prejuizo ao padréo de sono

Comportamentos frequientes de insdnia parcial
ou total e relatos de prejuizos a qualidade do
sono

Alteracdo da rotina
social da crianga

Diminuicdo de atividade social da
crianga

Reducdo da freqiiéncia de atividades sociais de
lazer/entretenimento da crianca

Mudangas na rotina
social — familiar

AlteracOes na
rotina familiar

Reducéo ou
alteracéo das
atividades de lazer

Reducao da freqliéncia de atividades familiares
de lazer/entretenimento ou alteragdo
qualitativa das atividades

Retomada de
atividades
familiares de lazer

Retomada gradual de atividades sociais de
lazer familiar

Cuidados com
irmaos saudaveis

Delegar cuidados
de irmaos
saudaveis a outras
pessoas

Em funcdo da rotina de tratamento, transferir
provisoriamente momentos de monitoramento
dos irmé&os saudaveis a amigos, vizinhos ou
familiares

Diminuicdo do
tempo do cuidador
com irmaos
saudaveis

Diminuicéo do tempo de interagdo social entre
cuidador e irmdos saudaveis

2. Area: Estratégias de enfrentamento relatadas pelo cuidador

2.1 Categoria: enfrentamento focalizado no problema

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Comparagéo a outras
situacdes

Comparar a situacdes piores

Comportamentos de comparagéo da evolugdo
clinica do paciente a criangcas com evolugao
clinica insatisfatoria, a fim de formular regras
sobre a evolugdo clinica da prépria crianca
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Comparar a situacdes melhores

Comportamentos de comparagdo da evolugdo
clinica do paciente a criangas com evolugao
clinica satisfatoria, a fim de formular regras
sobre a evolucéo clinica da propria crianga

N&o comparar, pois cada caso é (nico

Comportamentos de autocontrole quanto a
comparagdo entre evolucdes clinicas de
pacientes, para evitar a formulacdo de regras
inconsistentes sobre a possivel evolugdo
clinica da crianga

Acdes préaticas
diretas ao tratamento

Planejar

Comportamentos relativos ao planejamento
de agdes rotineiras, em decorréncia de
demandas do tratamento

Buscar informacdes

Busca ativa de informagdes sobre a doenga e
0 tratamento

Aprender sobre doenca e
procedimentos médicos

Retencdo de informacdes relativas a doenga,
tratamento e procedimentos médicos e
formulacéo de regras coerentes sobre o

tratamento

Uso de praticas complementares

Utilizacéo de préaticas ndo oficialmente
reconhecidas na Medicina Ocidental, mas a
partir de evidéncias sobre sua eficécia.

Aco0es relativas ao
paciente ou irmaos
saudaveis

Monitoramento do paciente

Comportamentos de acompanhamento de
estados fisicos e de comportamentos gerais da
crianga

Explicar e/ou conversar com o paciente

Comportamento verbal dirigido a crianga com
finalidade de oferecer suporte social,
estabelecer regras, repassar informagéo ou
solucionar dividas

Explicar e/ou conversar com irmaos
saudaveis

Comportamento verbal dirigido aos irmaos
saudaveis com finalidade de oferecer suporte
social, estabelecer regras, reestruturar papéis

familiares, reorganizar rotina familiar,
repassar informacdo ou solucionar ddvidas

Outros

Encarar a situacdo

Auséncia de comportamentos de esquiva
generalizada, possibilitando entrar em contato
com as contingéncias do tratamento e
participar ativamente, cumprindo
recomendacdes médicas

Conformar-se

Auséncia de comportamentos de esquiva
generalizada, possibilitando entrar em contato
com as contingéncias do tratamento

2.2 Categoria: enfrentamento focalizado na emocéo

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Autocontrole

Relato de autocontrole relativo a comportamentos privados

Choro e/ou protesto

Respostas de evocacao de lagrimas e/ou comportamento verbal caracteristico de
protesto, que expressam eventos privados como raiva, tristeza, incertezas

Uso de técnicas de

relaxamento e/ou meditagéo manifestacbes de ansiedade

Uso de técnicas para promover a diminuicdo da frequiéncia e intensidade de

a partir de agdes de relaxamento fisico e/ou
meditacdo

N&o expressar sentimentos

Auséncia de expressdo comportamental de afetividade

Uso de negacao

Comportamentos de esquiva as contingéncias de tratamento, acompanhados por
relatos verbais opostos a informacdes relatadas pela equipe médica
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Distracédo

Comportamentos que dirigem a atencdo para outros aspectos ndo relacionados a
patologia ou tratamento

Mudanga no padrao alimentar
com aumento da ingestao

Aumento da ingestdo alimentar como estratégia para diminuir manifestacGes de

ansiedade

2.3 Categoria: enfrentamento focalizado em espiritualidade e crengas

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Espiritualidade

Préticas relativas a espiritualidade

Expresséo de crengas e
pensamento positivo

Crengas e/ou presenga de comportamentos privados relativos a repeticéo de
contingéncias futuras desejaveis, relativas ao tratamento

2.4 Categoria: enfrentamento focalizado na busca de suporte social

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Uso de suporte emocional

Busca por reforcadores sociais de suporte emocional proveniente de familiares,
amigos, vizinhos e equipe de salde

Uso de suporte instrumental

Busca por comportamentos sociais de suporte instrumental, tais como cuidado
com outros filhos, transporte, resolucéo de tarefas domésticas e adaptacéo da
rotina as exigéncias do tratamento

Suporte fornecido pela
prépria crianca

Suporte social e emocional disponibilizado ao cuidador pela crianga em

tratamento

3. Area: Relatos do cuidador sobre o impacto do tratamento para a familia

SUBCATEGORIA

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Mudangas na
dindmica familiar

Maior unido e coesdo familiar

Aumento da freqliéncia de interagdes sociais
familiares caracterizadas como proveitosas
e/ou aumento do suporte social familiar

Menor atencéo dos pais a irméos

Diminuicédo da freqtiéncia de interacoes

sauddveis sociais entre cuidador e irmdos saudaveis
Separacao fisica e/ou geografica da Distanciamento fisico e/ou geografico entre
familia familiares, em func&o de residéncia familiar

fora do Distrito Federal

Aumento de conflitos entre o cuidador
e irmdos saudaveis

Aumento da frequiéncia de conflitos familiares
entre cuidador e outros filhos

Suporte social
proveniente de
parentes e familia
estendida

Disponivel Disponibilidade de suporte social familiar ao
cuidador

Indisponivel Indisponibilidade de suporte social familiar ao
cuidador

Relacionamento
marital

Melhoria, aproximacéo mutua

Alteracdo nos padrdes de relacionamento
marital, relatada pelo cuidador como benéfica

Deterioracdo do relacionamento, falta
de apoio marital

Alteracdo nos padrdes de relacionamento
marital, relatada pelo cuidador como
prejudicial e/ou auséncia de comportamentos
de suporte social por parte do c6njuge

Auséncia de mudancas

Relatos do cuidador sobre a auséncia de
modificacgdes significativas na dindmica
conjugal
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4. Area: Relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Atencéo a crianca e maior
afetividade

Contingéncias caracterizadas por aumento de demandas de comportamentos de
interacdo social com a crianca e afetividade

Paciéncia e autocontrole

Contingéncias caracterizadas por aumento de demandas de autocontrole sobre
comportamentos privados

Monitoramento da crianca

Contingéncias caracterizadas por aumento de demandas de comportamentos de
monitoramento da crianca

Adaptagdes financeiras e
aumento dos gastos

Contingéncias caracterizadas por reducdo de gastos e remanejamento do
orcamento familiar

Conhecer a cidade para se
locomover

Contingéncias caracterizadas por demandas de reconhecimento topoceptivo que
permitam a formulacdo de regras para locomogao na cidade

N&o exigiu nada

Relatos do cuidador sobre a auséncia de demandas advindas do tratamento

5. Area: Relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento

5.1 Categoria: impacto pessoal

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Amadurecimento pessoal

Aquisicdo de novas classes de comportamentos adaptativos a demandas do
ambiente, com conseqiiente ampliacéo de repert6rio ou substituicdo de
comportamentos ndo adaptativos por outros reforgados socialmente.

Desenvolvimento de
autocontrole

Aquisicéo de autocontrole relativo a eventos privados e expresséo de
comportamentos decorrentes destes e reforcados socialmente

Fornecimento de suporte a
outras pessoas, solidariedade

Mudancas no padréo comportamental de interagdes e habilidades sociais, com
consequente modificacdo na percepcédo e avaliagdo de comportamentos de
outras pessoas € aquisicao de padrdes de fornecimento generalizado de suporte
social

Uso futuro da aprendizagem
pessoal como fonte de
suporte a outros pais

Planejamentos para uso dos comportamentos aprendidos e relatados como
satisfatoriamente adaptativos em a¢des de suporte social a outros pais, tais
como grupos focais, grupos para atividades religiosas e fornecimento de
informag®es sobre o tratamento

5.2 Categoria: em relagdo a cuidados parentais e atengdo a crianca

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Monitoramento da crianca

Aquisicdo de novos comportamentos relativos a classes de cuidados com a
criancga e recomendacdes do tratamento

Maior interagdo e mudanca
na dindmica afetiva com a
crianga

Mudancas no padrdo comportamental de interagdo social com o paciente, com
inclusdo de comportamentos afetivos e reforgos generalizados para
comportamentos da crianga

Modificacgdo de
planejamentos

Mudangas em planejamentos em fungéo do tratamento, tais como adiar viagens,
cursos e atividades familiares de lazer

Preocupagdes futuras em
decorréncia da doenga

Eventos privados relativos a auséncia de dicas sobre contingéncias futuras e
decorrentes das informag6es sobre o tratamento, com presenca de
comportamentos encobertos de ansiedade e formulagdo de regras
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5.3 Categoria: elementos relacionados a leucemia

CARACTERIZACAO

DEFINICAO FUNCIONAL

Aprendizagem coerente em
relagdo a doenca

Retencéo de informagdes e regras relativas a doenca e tratamento coerentes
com os dados repassados pela equipe médica

Lidar com procedimentos
médicos e permanéncia em
hospital

Aquisicdo de classes de comportamentos relativas ao autocontrole frente a
procedimentos médicos em geral e dificuldades da permanéncia em hospital,
tais como ambiente fisico desconfortavel, contato com outras criancas doentes
e procedimentos médicos invasivos

Destituicdo de crenga

Mudancas em regras pré-estabelecidas e autoregras, com conseqiientes
substituicGes dos comportamentos governados por tais regras por
comportamentos modelados pelas contingéncias, a partir do contato com
contingéncias do tratamento e com novas regras coerentes & doenga e
terapéutica

Percepcéo de autoeficacia do
cuidador e/ou atuacdo mais
ativa no tratamento

Satisfacdo com autoeficacia relativa a atuacdo no tratamento pediatrico e/ou
relato de participacdo mais ativa e efetiva na tomada de decisdes sobre
procedimentos, solugdo de duvidas e negocia¢fes com a equipe de salde
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