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RESUMO

O céncer infantojuvenil representa a primeira causa de morte por doenca entre criangas e
adolescentes de um a dezenove anos. Receber o diagndstico de cancer € um momento
delicado para os familiares e a forma como estes irdo lidar com essa experiéncia dependem,
dentre outros fatores, dos significados atribuidos a doenca. Diante disso, a presente pesquisa
teve como objetivo identificar as representacdes sociais do cancer, no contexto infanto-
juvenil, entre os cuidadores familiares de criangas e adolescentes com cancer e as estratégias
de enfrentamento utilizadas pelos mesmos durante o processo de tratamento. Participaram da
pesquisa vinte cuidadores familiares de criangas e adolescentes em tratamento de céncer,
sendo a maioria maes. Como instrumentos foram utilizados uma entrevista com roteiro
semiestruturado e o Inventario de Estratégias de Coping proposto por Folkman e Lazarus. Os
dados foram coletados em um hospital publico de referéncia no tratamento de cancer
infantojuvenil, localizado na cidade de Campina Grande. Os dados qualitativos foram
analisados a partir da Analise de Contelido Temaética e os dados provenientes do inventario
foram submetidos a Analise Descritiva, com auxilio do Software SPSS. A andlise de dados
possibilitou a construcdo de cinco eixos tematicos: 1) Da investigacdo ao diagnostico; 2) Ser
cuidador de uma crianga ou adolescente com cancer; 3) Representacdes sociais; 4) Estratégias
de enfrentamento e 5) Representacdes Sociais e Estratégias de Enfrentamento: articulando
conceitos; os quais possibilitaram apreender aspectos contextuais da experiéncia dos
familiares estudados, além das representacdes sociais e estratégias de enfrentamento. Foram
identificadas duas representagbes sociais de cancer. A primeira teve como principais
elementos representacionais morte, doenca terrivel e experiéncias passadas. Na segunda,
destacaram-se 0s elementos morte e cura. Nas representacdes sociais de criancas e
adolescentes com cancer, por sua vez, emergiram elementos como o sofrimento, dificuldade e
tratamento invasivo. No que se refere as estratégias de enfrentamento, as mais utilizadas
foram o suporte social e a religiosidade. Foi possivel perceber que os dois grupos de
cuidadores identificados na analise das representac@es sociais apresentam algumas estratégias
em comum, possivelmente por compartilharem alguns elementos representacionais similares
entre eles, como o medo e a morte. No entanto, foram identificadas também estratégias
diferentes entre os grupos, relacionadas, a campos representacionais diferentes. Neste sentido,
pode-se compreender que as representacOes sociais atuaram na interpretacdo da nova
realidade familiar e orientaram as estratégias de enfrentamento. Foi possivel concluir,
portanto, que as representacOes sociais e as experiéncias dos sujeitos estdo diretamente
interligadas as estratégias de enfrentamento que eles utilizam para lidar com o adoecimento de
cancer em seus filhos. Espera-se que a presente pesquisa possa subsidiar o planejamento de
intervengdes mais eficientes para os cuidadores familiares, no sentido de facilitar o
enfrentamento da situacdo, bem como contribuir com a criacdo e/ou fortalecimento de
politicas publicas de satde que os beneficiem.

Palavras-chave: Cancer; Cuidador; Representacdes Sociais; Estratégias de Enfrentamento;
Coping.



ABSTRACT

Childhood cancer represents the first cause of death due to illness among children and
adolescents from one to nineteen years. Receiving a diagnosis of cancer is a delicate time for
family members and how they deal with this experience depends, among other factors, on the
meanings attributed to the disease. Therefore, the present research aimed to identify the social
representations of cancer in the child-juvenile context among family caregivers of children
and adolescents with cancer and the coping strategies used by them during the treatment
process. Twenty family caregivers of children and adolescents in cancer treatment
participated in the study, most of them being mothers. As instruments were used an interview
with semi-structured script and the Inventory of Coping Strategies proposed by Folkman and
Lazarus. The data were collected in a public reference hospital in the treatment of childhood
and child cancer, located in the city of Campina Grande. The qualitative data were analyzed
from the Thematic Content Analysis and the data from the inventory were submitted to the
Descriptive Analysis, with the aid of the SPSS Software. The analysis of data allowed the
construction of five thematic axes: 1) From research to diagnosis; 2) Be a caregiver of a child
or adolescent with cancer; 3) Social representations; 4) Coping Strategies and 5) Social
Representations and Coping Strategies: articulating concepts; which allowed the apprehension
of contextual aspects of the family members' experience, as well as the social representations
and coping strategies. Two social representations of cancer were identified. The first had as its
main representational elements death, terrible disease and past experiences. In the second, the
elements of death and healing were highlighted. In the social representations of children and
adolescents with cancer, in turn, elements such as suffering, difficulty and invasive treatment
emerged. With regard to coping strategies, the most used were social support and religiosity.
It was possible to notice that the two groups of caregivers identified in the analysis of social
representations present some strategies in common, possibly because they share some similar
representational elements among them, such as fear and death. However, different strategies
were also identified between groups, related to different representational fields. In this sense,
it can be understood that the social representations acted in the interpretation of the new
familiar reality and guided the coping strategies. It was possible to conclude, therefore, that
the social representations and the experiences of the subjects are directly intertwined with the
coping strategies they use to deal with the cancer disease in their children. It is hoped that the
present research may support the planning of more efficient interventions for family
caregivers, in order to facilitate coping with the situation, as well as contribute to the creation
and / or strengthening of public health policies that benefit them.

Keywords: Cancer; Caregiver; Social Representations; Coping Strategies.
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1 INTRODUCAO

Céncer é 0 nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que tém em comum 0
crescimento desordenado de células, que tendem a invadir tecidos e 0Orgdos vizinhos.
Dividindo-se rapidamente, essas células podem ser agressivas e incontrolaveis, determinando
a formacédo de tumores ou neoplasias malignas, que podem espalhar-se na forma de metastase
(INCA, 2018).

De acordo com o documento World cancer report 2014 (Internacional Agency for
Research on Cancer - IARC) é inquestionavel que o cancer € um problema de saude publica,
especialmente nos paises em desenvolvimento. No Brasil, estimativas apontam o surgimento
de 420 mil novos casos desta enfermidade em cada ano do biénio 2018-2019. Os tipos de
cancer mais frequentes nos homens sdo o cancer de préstata, de pulmao, de intestino, de
estdmago e da cavidade oral. Nas mulheres, por sua vez, os tipos de cancer mais presentes séo
os de mama, de intestino, de colo do Gtero, de pulmé&o e de estbmago. Além destes, o cancer
de pele ndo melanoma geralmente tem grande incidéncia em ambos os sexos (INCA, 2018).

O cancer infantojuvenil corresponde a cerca de 3% de todos 0s casos. Trata-se de um
grupo de neoplasias que apresentam caracteristicas proprias, principalmente no que se refere a
histopatologia e ao comportamento clinico, portanto, faz-se necessario estuda-los
separadamente daqueles que acometem os adultos. No Brasil, esse tipo de cancer representa a
primeira causa de morte por doenca entre criancas e adolescentes de um a dezenove anos.
Estima-se que em 2018 sejam diagnosticados 12.500 novos casos de céncer infantojuvenil
(INCA, 2018).

Os tipos de cancer que podem ocorrer na infancia e na adolescéncia podem ser
divididos em doze grupos, de acordo com a Classificacdo Internacional do Céncer na Infancia,
a saber: 1) Leucemias; 2) Linfomas e neoplasias reticulo-endoteliais; 3) Tumores do sistema
nervoso central e miscelanea de neoplasias intracranianas e intra-espinais; 4) Tumores do
sistema nervoso simpatico; 5) Retinoblastoma; 6) Tumores renais; 7) Tumores hepaticos; 8)
Tumores 06sseos malignos; 9) Sarcomas de partes moles; 10) Neoplasias de células
germinativas, trofoblasticas e outras gonadais; 11) Carcinomas e outras neoplasias malignas
epiteliais; 12) Outros tumores malignos ndo especificados (INCA, 2008).

Entre estes, hd um consenso de que as leucemias correspondem ao tipo de cancer mais

comum na populagdo infantojuvenil, atingindo cerca de 25% a 30% de todos 0s casos.
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Seguidos, no Brasil, dos linfomas, tumores epiteliais e tumores do sistema nervoso central
(INCA, 2018).

Ha cerca de duas décadas o cancer em criangas e adolescentes era considerado uma
doenca aguda, com poucas possibilidades de cura. No entanto, & medida que novos estudos
foram se desenvolvendo a perspectiva de cura foi aumentando, podendo chegar a
aproximadamente 80% se diagnosticado precocemente e se submetidos a procedimentos
especializados adequados (Amador, Reichert, Lima, & Collet, 2013).

Mesmo diante dos crescentes avangos cientificos no que se refere aos indices de
sobrevida, técnicas diagnosticas, alternativas terapéuticas e campanhas de deteccdo precoce, 0
cancer ainda esta associado a uma representacdo social de morte, incurabilidade, perdas e
intenso sofrimento tanto por parte do doente quanto dos familiares que com ele convivem
(Del Bianco Faria, & Cardoso, 2010; Nehmy, Brito, Mota, & Oliveira, 2011; Almico & Faro,
2014). Trata-se, pois, de uma representacdo social com elementos de cunho negativo
(Palacios-Espinosa, Gonzalez, & Zani 2015). Pode-se sugerir, portanto, que a representacao
social do céncer, ao conter elementos como morte, incurabilidade e perda, possivelmente
acarreta sofrimento aos sujeitos e dificulta o sentimento de esperanga ou outros aspectos
positivos da experiéncia.

Neste sentido, as reacdes do sujeito doente e de sua familia diante do diagnostico estdo
diretamente relacionadas aos significados atribuidos a doenca. Estes sdo provenientes da
experiéncia atual, das informacGes obtidas pela midia e das interagBes sociais no cotidiano,
incluindo as interagdes com pessoas que vivenciaram o cancer. Portanto, as reacdes das
pessoas, nesse contexto do cancer, fazem parte de uma construgéo social, cultural, que reflete
a historia do sujeito e sua realidade (Bertoldo & Girardon-Perlini, 2007; Palacios-Espinosa et
al., 2015).

Receber o diagnodstico de cancer € extremamente delicado para os familiares de
pacientes pediatricos, especialmente pelas crencas e expectativas frente ao prognostico da
doenca. No entanto, esse ndo é o Unico momento dificil. O tratamento do cancer também €
acompanhado de dor e sofrimento para o paciente, que se submete constantemente a
procedimentos invasivos e dolorosos, e para a familia, especialmente os cuidadores
familiares, que convivem diretamente com o sofrimento da crianca (Almico & Faro, 2014).
Portanto, como o cuidador familiar esta diretamente envolvido no processo de adoecimento e
tratamento, faz-se necessario o uso de estratégias de enfrentamento que contribuam para a

adaptacdo ao novo contexto (Kohlsdorf & Costa, 2008).
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De acordo com Fetsch et al. (2016) as estratégias de enfrentamento utilizadas por
familiares de pacientes oncoldgicos relacionam-se com a capacidade de adaptacdo a novas
situacBes e com a concordancia na unidade familiar no que se refere a tomada de decisfes. No
entanto, é importante acrescentar que diversos fatores podem interferir nessa capacidade de
adaptacdo e, consequentemente, no enfrentamento da situacdo. Rodrigues e Polidori (2012)
dividem esses fatores em: externos, entendidos como as condi¢bes do meio que atuam
reduzindo a probabilidade de danos, por exemplo, o0 apoio advindo da equipe, da familia e dos
amigos; e internos, que se referem a atributos da prdpria pessoa, tais como otimismo,
coragem, confianca, fé e pensamento positivo.

As estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores familiares relacionam-se,
ainda, com a forma na qual estes sujeitos interpretam a situacdo vivenciada. Neste sentido,
este estudo tem como perguntas norteadoras: Como as familias representam o cancer? Como
as representacdes sociais do o cancer orientam as estratégias de enfrentamento?

Apreender as representacdes sociais que os cuidadores familiares tém sobre o cancer,
bem como seus comportamentos a partir delas torna-se fundamental para pensar em novas
possibilidades de assisténcia voltada ao paciente e sua familia, buscando potencializar o bem-
estar, a qualidade de vida e o desenvolvimento dos sujeitos, a partir da Otica da integralidade.
Ademais, compreender como esses cuidadores integram ao seu repertorio individual os
valores socialmente compartilhados em torno do adoecimento e do cuidado de um familiar
com cancer significa reconhecer a importancia do senso comum como um fator determinante
no modo eles irdo interpretar e enfrentar realidade vivenciada (Oliveira, 2014).

Nesta perspectiva, Alves e Eulalio (2011) acrescentam que investigar questfes
voltadas as familias dos pacientes caracteriza-se como uma importante intervencao
preventiva, tendo em vista que pensar em possibilidades de orientacdo e preparo dos
familiares contribui para a diminui¢cdo dos impactos do diagnostico, além de ajudar na
adaptacdo a nova situacao.

Compreender as experiéncias vivenciadas pelo cuidador significa reconhecé-lo como
um ser que também precisa de cuidados, dado que a situacdo de adoecimento da crianca ou
adolescente pode lhe deixar fragilizado e que sua rotina sofre inimeras modificacbes para
exercer atividades que antes ndo existiam, sendo necessario, muitas vezes, se afastar dos
outros membros da familia e de seu meio social para que possa focalizar sua atencdo aos

cuidados do filho doente (Amador et al., 2013). Além disso, é necessario considerar que 0s
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familiares s&o sujeitos de direitos e, assim como as criancas e adolescentes acometidos por
cancer, eles devem ser alvo de acGes de salde.

A tematica em questdo se insere no campo da Psicologia da Saude, tendo em vista que
essa area representa uma evolucdo dos modelos de compreensdo do processo saude-doenca,
voltando-se a uma perspectiva psicossocial (Pais Ribeiro, 2007), na qual a preocupacao
centra-se nas questfes relativas a promoc¢do e manutencdo da salde. Entre seus objetivos
estdo a prevencdo, o tratamento, a identificacdo de fatores que se relacionam ao
desenvolvimento de enfermidades, e a contribuicdo para a analise e consequente melhoria do
sistema de salde (Matarazzo, 1980). Mais especificamente, € possivel afirmar que esta
tematica se relaciona a Psicooncologia, que se preocupa com a influéncia que os fatores
psicoldgicos exercem sobre o desenvolvimento, o tratamento e a reabilitacdo de sujeitos com
cancer, pensando no modo como a intervengdo psicossocial pode auxiliar no processo de
enfrentamento da doenga (Costa Junior, 2001). A Teoria das Representa¢des Sociais, por sua
vez, traz contribuices para a area na medida em que possibilita pensar 0s processos
psicologicos a partir de uma perspectiva psicossocial, em detrimento a uma abordagem
individualizante reducionista, especificamente no que diz respeito ao conhecimento do senso
comum e seus desdobramentos no processo satde/doenca.

Esta pesquisa € relevante na medida em que se prop8e a conhecer experiéncia dos
cuidadores, principalmente na forma como enfrentam essa situacdo, tendo em vista que as
acOes em salde sdo geralmente direcionadas ao paciente enfermo e que a literatura nacional
também tem focalizado as implica¢fes psicossociais do tratamento oncoldgico para o préprio
enfermo. S80 menos comuns pesquisas que direcionam o olhar para 0s processos psicoldgicos
aos quais os cuidadores sdo expostos durante o adoecimento e tratamento de seus filhos, e
como enfrentam demandas e exigéncias que envolvem estes processos (Kohlsdorf & Costa
Junior, 2008).

E importante salientar, ainda, que grande parte dos artigos publicados nesta tematica
sdo da area de Enfermagem. Conforme Amador, Gomes, Reichert e Collet (2013) parece que
0s pesquisadores da area da Enfermagem tém se preocupado mais em desenvolver pesquisas
relacionadas ao cuidador familiar. Em uma revisdo da literatura as autoras supracitadas
constataram que dos dezoito artigos selecionados, onze foram publicados por enfermeiros,
quatro por médicos e apenas trés por psicélogos, sendo, ainda, um deles associado a

fisioterapia.
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Admitindo-se, portanto, a importancia de compreender 0s processos psicossociais da
experiéncia de cuidar de um familiar com cancer para que se possa subsidiar novas a¢cdes em
saude, fortalecendo, consequentemente, politicas de salde voltadas ao enfrentamento do
cancer, este estudo tem como objetivo identificar as representacdes sociais do cancer, no
contexto infantojuvenil, entre os cuidadores familiares de criangas e adolescentes com cancer
e as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos mesmos durante o processo de tratamento.
De forma mais especifica, pretende-se apreender as representacdes sociais do cancer
construidas pelos cuidadores familiares de criancas e adolescentes diagnosticados; identificar
as estratégias de enfrentamento utilizadas para lidar com a situacdo de adoecimento da crianca
e/ou adolescente; e investigar como as representagcdes sociais orientam as estratégias de

enfrentamento dos cuidadores.

2 O CUIDAR NO CONTEXTO DO CANCER: POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE E
O CUIDADOR FAMILIAR

Durante muito tempo quase nada se sabia sobre o cancer. Por ser uma doenca pouco
percebida, ndo havia nenhum movimento em prol de diminuir o sofrimento ocasionado por
ela, tampouco em evitar as mortes que ela causava. Dessa forma, o cancer estava diretamente
associado ao sofrimento e a morte (Teixeira & Fonseca, 2007).

Ao fazer um breve historico sobre o reconhecimento da importancia do cancer,
Teixeira, Porto e Habib (2012) trazem o inicio do século XX como um primeiro momento de
tomada de consciéncia dos médicos brasileiros em relacdo a doenca. Foi um importante
periodo de discussdo sobre o cancer em congressos, academias e periddicos médicos, que
resultou na criacdo das primeiras instituicbes exclusivamente voltadas para atender aos
doentes.

Por volta da década de 1920 o cancer passa a assumir um lugar de centralidade tanto
em relacdo aos médicos e suas organizacdes profissionais, quanto na saude publica em si.
Iniciou-se ai a ideia de que se tratava de um problema de salde que merecia devida atencéo
para que pudesse ser controlado (Teixeira, 2009).

Na medida em que desenvolviam estudos sobre sua incidéncia no Brasil, novas
técnicas que ampliavam a capacidade da medicina em relacdo a doenca eram criadas.
Inicialmente foi descoberta a radioterapia como aliada no tratamento de canceres epiteliais e

ginecoldgicos, em seguida, descobriram a eletrocirurgia (um bisturi que transmitia calor aos
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tecidos através de energia elétrica de alta frequéncia), técnica utilizada em variadas cirurgias
de cancer (Teixeira, 2009).

Durante o0 governo Vargas, em 1941, houve a criagdo do Servigo Nacional de Cancer,
com o objetivo de desenvolver estudos epidemioldgicos que contribuissem para a prevengédo
da doenca, auxiliar financeiro e tecnicamente as unidades locais de tratamento, e desenvolver
uma politica nacional de controle do cancer. Seu primeiro diretor foi Mario Kroeff, um
médico galcho engajado nessa tematica, que visava a conscientizacdo das elites acerca da
importancia epidemioldgica do cancer e a necessidade de tentar controla-lo. Esse mesmo
médico criou, no Distrito Federal, um hospital especializado de pequeno porte que viria a se
tornar o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva-INCA (Teixeira, Porto &
Habib, 2012).

Com o passar do tempo, estudos foram sendo desenvolvidos e ja na década de 1960 o
cancer comegou a ser visto como um problema social, que demandava a¢Ges no campo da
prevencdo, educacdo em saude, diagnostico e tratamento. Tratava-se de uma nova maneira de
compreender o cancer que foi esquecida momentaneamente devido ao Golpe Militar de 1964
(Teixeira & Fonseca, 2007).

Com a ideia de normalizar a economia, uma das grandes caracteristicas desse periodo
foi o estimulo a iniciativa privada (Escorel, 2012). Neste sentido, o Ministério da Saude
passou a postular que o cancer era “uma questdo da medicina hospitalar de base privada”,
tendo em vista que ndo era uma doenca epidémica nem contagiosa (Teixeira et al., 2012, p.
378).

Em meados da década de 1970 comecou a se estruturar uma nova abordagem no
campo da saude, chamada de médico-social, na qual o social era visto como determinante das
condi¢cdes de salde. O governo comecou, entdo, a incluir o setor social no planejamento
governamental (Escorel, 2012). Com isso, surgiram as primeiras iniciativas no periodo de
ditadura que consideravam o cancer como um importante problema de salde que precisava
ser contido pelo governo (Teixeira et al., 2012).

Entre as acOes para controlar o cancer se destacou a criagdo do Programa Nacional de
Combate do Cancer (PNCC), que planejava coordenar as a¢des referentes a doenca em todo o
pais. Os canceres ginecoldgicos receberam maior destaque nesse programa, sendo incentivado
0 desenvolvimento de campanhas preventistas em todos os estados (Teixeira & Fonseca,
2007).
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Nesse periodo, as estatisticas sobre o cAncer aumentaram alarmantemente, ocupando,
em varias capitais, um dos primeiros lugares das causas de morte. Esta situacdo justificou a
iniciativa do Programa de Controle do Cancer (PCC), que visava atuar principalmente em
medidas de profilaxia e deteccdo precoce. A partir desse programa a cobertura previdenciaria
foi ampliada, e foi estabelecida a diretriz que todo cidaddo brasileiro deveria ter acesso ao
tratamento gratuito (Teixeira & Fonseca, 2007).

O processo de redemocratizacdo politica do pais caminhou junto com a luta por uma
reforma sanitaria que responsabilizasse o Estado pela salde integral dos cidaddos (Escorel,
2012). Essa conjuntura forneceu base para a criagdo de politicas mais efetivas em relagdo ao
cancer. Os primeiros anos da década de 1980 foram marcados pelo crescimento e recuperacao
do INCA, como 6rgdo fundamental para a criacdo de uma politica de controle de cancer no
pais (INCA, 2016). Em 1982 foi criado o Sistema Integral de Controle ao Cancer (SICC),
agregando 25 hospitais especializados que tinham por objetivo abranger e homogeneizar a
assisténcia. Em 1987 foi a vez do Programa de Oncologia, que visava implementar ac6es
nacionais de informacdo, prevencdo, diagnostico e tratamento de cancer. A partir desse
periodo, as atividades relativas ao cancer passaram a ser transferidas para o INCA, que
comecou a se fortalecer (Teixeira et al., 2012).

Em 1990 o INCA foi incluido na Lei Organica da Saude como o6rgao de referéncia
para o estabelecimento de parametros e avaliacdo das agdes do SUS. Nos anos posteriores sua
funcéo foi ampliada por alguns decretos, sendo agora também o érgao responsavel por assistir
0 Ministro da Saude na formulagdo da Politica Nacional de Prevencédo e Controle do Céancer
(PNPCC). Dai em diante foram criados novos programas e ampliados o0s ja existentes, como
exemplo do Centro de Suporte Terapéutico Oncoldgico, Centro de Transplante de Medula
Ossea, Fundacio do Cancer, entre outros (INCA, 2016).

O Projeto Expande, coordenado pelo INCA, nos anos 2000, foi outro importante
marco na histéria do cancer. A partir dele foram implantados centros de oncologia em
hospitais gerais, expandindo assim a oferta de diagndsticos, cirurgias, quimioterapias,
radioterapias e cuidados paliativos em &reas geograficas antes desassistidas. Diante de
participacdes como estas o INCA gradativamente foi assumindo um novo modelo de gestéo,
pautado nos principios do SUS e preocupado com a ética, transparéncia e responsabilidade
social (INCA, 2016).

Em 2005 surgiu a Politica de Atengdo Oncoldgica, a qual reconhece o cancer como

um problema de salde publica e estabelece a Rede de Atencdo Oncoldgica, que tem
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participagdo dos governos federal, estadual e municipal, assim como das universidades (sejam
elas publicas ou particulares), servicos de saude, centros de pesquisa, organizacdes nado-
governamentais e a sociedade em geral (INCA, 2016).

No ano de 2012 a presidente Dilma Rousseff sancionou a lei 12.732, que se refere ao
primeiro tratamento do cancer. De acordo com essa lei, 0 paciente tem até 60 dias para iniciar
o0 tratamento pelo SUS (quimioterapia, radioterapia ou terapia cirdrgica, a depender do caso),
a contar da data do diagnostico. Além disso, os pacientes que tiverem manifestacfes dolorosas
consequentes da doenga devem ter tratamento privilegiado e gratuito.

Em maio de 2013, o Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas
Crobnicas no ambito do SUS. Tal politica tem como finalidade reduzir a mortalidade e as
incapacidades causadas pela doenga, bem como possibilitar a reducéo da incidéncia de alguns
tipos de cancer. Além disso, ela objetiva contribuir para uma melhor qualidade de vida dos
sujeitos com cancer, utilizando-se de agdes de promocdo, prevencdo, deteccdo precoce,
tratamento oportuno e cuidados paliativos (INCA, 2013).

Entre os principios gerais desta politica estdo o reconhecimento do cancer como uma
doenca cronica prevenivel, a necessidade de oferta de cuidado integral e a organizacao de
redes de atencdo regionalizadas e descentralizadas. Além disso, ha a preocupagdo com a
formagéo continuada dos profissionais (DOU, 2013), considerando a importancia destes para
o cumprimento dos objetivos da politica, entre eles a possibilidade de contribuir para o
diagnostico precoce de diversos tipos de cancer, oferecendo o suporte ao paciente e sua
familia nesse momento adverso.

Isto porque, visto muitas vezes como uma doenga destruidora e associada a ideia de
morte, sofrimento e restritos prognosticos de cura, o0 adoecimento de cancer geralmente é um
evento inesperado que ndo afeta apenas o sujeito doente, mas também toda a familia, exigindo
uma reorganizacdo da dindmica familiar para lidar com os cuidados que a doenga e o
tratamento requerem (Carvalho, 2008).

O diagnostico de cancer acarreta inumeras transformacfes na familia. O cuidador
familiar, por vivenciar toda a toda a experiéncia de adoecimento e tratamento com a crianga
ou adolescente, pode vir a sentir um intenso sofrimento devido, entre outras coisas, as
mudancas e privacOes decorrentes do processo de cuidar, comprometendo sua qualidade de

vida (Rubira, Marcon, Belasco, Gaiva, & Espinosa, 2012).
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Cuidador familiar refere-se a alguém da familia ou afim, que ndo possui formacao
especializada para exercer tal funcdo, mas que se responsabiliza, direta ou indiretamente, pelo
cuidado de um familiar doente. Este cuidador familiar pode ser classificado em cuidador
primario — aquele que se responsabiliza pelo cuidado diario do paciente, sendo a Gnica pessoa
a realizar esta tarefa; ou cuidador secundario — que realiza o cuidado de forma ocasional
(Silva, Barros, & Hora, 2011; Toledo & Ballarin, 2013).

O céancer pode afetar a vida do cuidador familiar em diversas esferas: afetiva,
emocional, cognitiva, comportamental (Palacios-Espinosa et al., 2015). Quando o familiar
acometido por cancer é uma crianga ou um adolescente, a carga que pode resultar do cuidado
¢ ainda maior, considerando que ao adulto que exerce o papel de cuidador familiar,
geralmente a mae, € atribuido o papel de tutor, de responsabilidade para com o0s seus
descendentes, que dele dependem e nele se referenciam (Almeida & Cunha, 2003), incluindo
os outros filhos — muitos deles também criangas ou adolescentes — que provavelmente se
afastardo do convivio diario com o cuidador familiar em decorréncia do tratamento do irméo
acometido por cancer, que geralmente transforma-se na prioridade da mae naquele momento
(Morales & Sanchez, 2016).

Portanto, o cuidador, muitas vezes, precisa abdicar de aspectos como o convivio com
os demais membros da familia, do trabalho, do estudo, da vida social, de mais horas de sono,
de lazer e, até mesmo do cuidado pessoal, mudando toda a sua rotina para poder cuidar do
familiar em tratamento oncoldgico, situacdo que pode resultar em intenso desgaste fisico e
emocional (Amador et al., 2013; Fetsch et al., 2016). Além disso, é preciso considerar que
geralmente héa fortes lacos afetivos envolvidos no cuidado da crianca ou do adolescente, fator
que pode intensificar o sofrimento causado por essa experiéncia (Silva & Barbieri-Figueiredo,
2011).

Entre as principais dificuldades, demandas e exigéncia dos cuidadores familiares de
criancas com cancer geralmente estdo a maior atencdo e afetividade dirigidas a crianca, o
desenvolvimento de autocontrole, 0 maior monitoramento do paciente, 0 aumento dos gastos
financeiros e o conhecimento da cidade para que pudesse ser feita uma boa locomogéo ou até
mesmo mudanca de residéncia, em funcdo das exigéncias do tratamento (Kohlsdorf & Costa,
2012).

Alguns estudos retratam que a maioria dos cuidadores séo do sexo feminino (Ribeiro
& Souza, 2010; Fetsch et al., 2016), e que no cancer infantojuvenil, as mées costumam

exercer esse papel (Silva et al., 2011). Estes dados confirmam que, mesmo diante de todas as
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transformac6es ocorridas no que diz respeito ao papel da mulher na sociedade, a ideia da
figura feminina como aquela que detém a responsabilidade sobre o cuidado ainda € muito
forte (Salci & Marcon, 2008). Beck e Lopes (2007) explicam que o cuidar enquanto uma

atribuicdo feminina é algo socialmente construido, tendo em vista que

A mulher foi destinado o espaco privado e ao homem o espaco publico, quando um
familiar necessita de cuidado, é como se ocorresse um despertar dos fatores causais
da atribuicdo feminina, aqueles tradicionais e pertinentes a mulher: tomar conta,
cuidar, tratar, para garantir ou compensar as fungdes vitais que se organizam em dois
polos - nascimento e morte (p. 517).

Neste sentido, tornar-se cuidador nem sempre é uma escolha voluntaria. Muitas vezes,
0 cuidador ocupa esse lugar a fim de realizar o desejo do paciente, por falta de opcéo ou,
ainda, por se sentir responsavel pelo sujeito doente. Entretanto, geralmente a pessoa que se
torna cuidador familiar afirma ter escolhido assumir tal funcdo, sem ter discutido com o0s
demais familiares sobre a possibilidade de outra pessoa desempenhar os cuidados. Nesta
escolha, fatores como o laco afetivo, a proximidade residencial, o grau de parentesco, a
disponibilidade de tempo e o suporte financeiro costumam ser levados em consideracdo
(Ribeiro & Souza, 2010).

Sobre isso, Vasconcelos, Santana, Silva, Aradjo e Conceicdo (2014) acrescentam que
a escolha do cuidador estéa relacionada, inclusive, com as representacdes sociais do cancer que
0 mesmo ira direcionar ao ser cuidado, considerando que estas referem-se a um conhecimento
criado no meio social no qual os cuidadores pertencem, sendo compartilhadas entre seus
membros através da linguagem e reestruturadas por meio de suas historias de vida, estando
presentes, portanto, em seu cotidiano, guiando suas a¢des, suas escolhas e sua forma de cuidar
do outro.

Ao refletir acerca da escolha do cuidador, Alves (2011) fala em responsabilizacdo
moral pelo cuidado, que € influenciada, entre outras coisas, pela histéria familiar e pela
socializagdo dos seus membros. O cuidado estaria, assim, perpassado pelos valores familiares
e pela afetividade entre as pessoas.

O cuidador familiar ira auxiliar a criangca no enfrentamento da doenca e na adaptacédo
das dificuldades que o tratamento traz consigo (Gomes, Amador, & Collet, 2012). Nesse
processo, ele utiliza os potenciais que dispde para efetivar o cuidado e, muitas vezes, chega ao
esgotamento em decorréncia de situacGes de vulnerabilidade que enfrenta cotidianamente
(Bellato, Araujo, Dolina, Musquim, & Corréa, 2015).
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Entre as responsabilidades atribuidas ao cuidador podem estar incluidas a gestdo da
doenca, que compreende os cuidados com o tratamento, 0 acompanhamento diario e a tomada
de decisbes; a manutencdo da unidade familiar, que corresponde ao equilibrio entre as
demandas da familia e as necessidades de saude e desenvolvimento de cada um de seus
membros; a manutencdo pessoal, que diz respeito a saude do préprio cuidador, em seus
diversos aspectos; e identificagdo, acesso e coordenacdo dos recursos envolvidos no cuidado a
crianca (Amador et al., 2013).

Tais responsabilidades podem contribuir na formagéo de respostas de sintomas
somaticos, ansiedade, depressao, culpabilizagdo, disturbios do sono, tabagismo, alcoolismo,
mudancas na dieta, percepcdo de sobrecarga fisica e emocional, enfim, consequéncias que
podem colocar sua saude em risco e provocar prejuizos tanto profissionais quanto sociais e na
qualidade de vida, que podem permanecer até mesmo apdés o diagnostico (Kohlsdorf & Costa,
2012). Por outro lado, existem estudos que apontam que a adaptacdo dos cuidadores a esta
situacdo pode ocorrer de forma satisfatoria, com perturbacbes familiares que pouco diferem
daquelas vivenciadas por pais de criangas ndo expostas a este contexto de tratamento
(Greening & Stoppelbein, 2007).

A relacéo entre o ser cuidado e o seu cuidador pode ser profunda a ponto de haver uma
abdicacéo de si em funcéo do outro, é o que demonstra o estudo de Botélho et al. (2012). Por
um lado, tal situacdo pode resultar em sobrecarga do cuidador, que pode absorver a
responsabilidade pelo restabelecimento da satde de seu familiar. Por outro lado, é possivel
gue este momento seja compreendido pelo cuidador como uma oportunidade de doar-se a um
ser que lhe pertence. Desse modo, o cuidar envolve sentimentos afetivos, mas também reforca
sentimentos de cobranca e vigilancia para a promoc¢éao e manutengdo da saude do sujeito.

Talvez a presenca destes sentimentos fale acerca da ambiguidade que perpassa o
cuidar. Amador et al. (2013) explica que, muitas vezes, os cuidadores posicionam-se de modo
a ndo admitirem a possibilidade de delegar a outra pessoa o cuidado a crianca, embora
reconheca que ha a necessidade de dividir esta tarefa. 1sso se da, muitas vezes, pelo fato de o
cuidador, geralmente a mée, sentir-se mais capacitado para exercer o cuidado da crianga ou
adolescente, tendo em vista que, na maioria dos casos, sempre foi o responsavel por tal
atribuicdo. Entdo, ainda que seja custoso assumir sozinha todas as atividades decorrentes do
adoecimento e do tratamento, muitas maes no abrem n&o de estar ao lado do filho (Aguila &
Figuerola, 2017). O cuidar seria, pois, uma constante transicdo entre a sobrecarga e o
privilégio (Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013).
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A sobrecarga que o cuidador vivencia também pode fragilizar sua relagdo com a
crianca ou o adolescente, sendo necessario, portanto, que a equipe de satde atue no sentido de
oferecer suporte, acompanhamento e orientacdo para que este cuidador possa se sentir
acolhido (Amador et al., 2013).

Torna-se necessario, portanto, considerar os cuidadores familiares enquanto sujeitos
diretamente incluidos no processo do adoecer de cancer, que, assim como a crianga ou 0
adolescente doente, demandam cuidados especificos para lidar a experiéncia de adoecimento
e suas decorréncias. Olhar para esses sujeitos €, acima de tudo, tentar desenvolver um cuidado

integral e humanizado ao sistema familiar.

3 ARTICULANDO PERSPECTIVAS TEORICAS: A TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS E AS ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

3.1 A Teoria das Representacfes Sociais

A Teoria das Representac6es Sociais (TRS) foi escolhida com um dos aportes tedricos
desta pesquisa, a partir do pressuposto de que as representacdes sociais do cancer entre 0s
cuidadores familiares influenciam a experiéncia de cuidado, uma vez que colaboram na
interpretacdo desta realidade especifica e na adocdo de determinadas estratégias de
enfrentamento para lidar com a situa¢éo de adoecimento da crianga e/ou adolescente.

A TRS tem como base de cria¢do e sustentacdo o psicélogo social Serge Moscovici
que, com a realizagdo de sua obra “A psicandlise, sua imagem e seu publico” de 1961,
inquietou-se com o fato de nem a Psicologia nem a Sociologia serem capazes de explicar os
fendmenos coletivos humanos. Moscovici prop0s esta teoria a fim de explicar os fendmenos
de ordem humana a partir de uma visdo tanto coletiva, como a Sociologia propde, quanto
numa perspectiva individual, como busca a Psicologia (Ferreira, 2003).

A TRS “[...]toma como ponto de partida a diversidade dos individuos, atitudes e
fendmenos, em toda sua estranheza e imprevisibilidade. Seu objetivo é descobrir como
individuos e grupos podem construir um mundo estavel, previsivel, a partir de tal
diversidade” (Moscovici, 2003, p.79).

Criada com o objetivo de cessar com a dicotomia existente entre o social e o
psicoldgico, a TRS vem romper com a ideia de inferioridade do saber popular em relacdo ao

cientifico. O estudo do senso comum mostra-se, a partir de entdo, como algo essencial (Abric,
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1998). Conforme Santos (2005) o conhecimento cientifico tem como fungdo conhecer a
natureza e domina-la, utilizando-se, para atingir tal objetivo, de passos formalmente
delimitados, tais como: formulacdo de hipdteses, observacdo e/ou experimentacdo do objeto
de estudo, validacdo, interpretacdo, previséo e aplicacdo dos resultados. O conhecimento do
senso comum, por sua vez, segue uma logica natural e tem como fungdes “orientar condutas,
possibilitar a comunicacgdo, compreender e explicar a realidade social, justificar a posteriori
as tomadas de posicdo e as condutas do sujeito, e uma funcado identitaria que permite definir
identidades e salvaguardar as especificidades dos grupos” (p. 7). Neste sentido, a TRS
reconhece a relevancia do conhecimento do senso comum enquanto elemento fundamental
para se compreender os fendmenos sociais (Barros, 2007).

Falar, pois, em TRS, é falar acerca do estudo das teorias do senso comum. No entanto,
é preciso ressaltar que ndo € todo e qualquer conhecimento do senso comum que pode ser
considerado uma representacdo social. Para sé-lo, é necessario que o objeto representacional
possa assumir formas diferentes em outros contextos sociais e, além disso, que tenha
relevancia cultural para aquele grupo especifico (Santos, 2005). O objeto em questdo deve
estar presente em alguma préatica do grupo, como, por exemplo, a conversacdo (Sa, 1998).
Abric (1998) reforca que “o objeto estd inscrito num contexto ativo, sendo este contexto
concebido pela pessoa ou grupo, pelo menos parcialmente, enquanto prolongamento do seu
comportamento, de suas atitudes e das normas as quais ele se refere” (p.27)

Esta teoria propde o abandono da distingdo entre sujeito e objeto ja que representar
implica em uma ligacdo entre eles (Santos, 2005), ao passo que a representacdo social é
sempre uma representacao de alguém e, ao mesmo tempo, representacdo de alguma coisa,
assim, é sempre uma representacdo de um sujeito sobre um objeto, e ndo reproducdes desse
objeto. Neste sentido, representar um objeto ndo é sé desdobra-lo, repeti-lo ou reproduzi-lo.
E, sobretudo, reconstitui-lo, retoca-lo, modifica-lo (Moscovici, 2012).

Além da relacdo entre sujeito e objeto, € importante atentar-se para a relacdo desses
para com o outro. De acordo com Camargo (2015), Moscovici tem como marco o olhar
psicossocial, com foco na interagdo com o outro como mediador entre o sujeito e o objeto. O
eu e o0 outro apresentam, portanto, interdependéncia mutua em e pela interacdo. (Markova,
2017). Nesta perspectiva 0 sujeito passa a ser considerado como um “ser pensante, ¢ nio
como respondente de um meio que o condicionava, € nem mesmo como um produto

assujeitado pelas condi¢des materiais de vida” (Camargo, 2015, p. 242).
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Seguindo este raciocinio, Jodelet (2009) explica que na TRS 0s sujeitos devem ser
concebidos como atores sociais ativos, na medida em que sdo afetados por diferentes aspectos
da vida cotidiana e que se desenvolvem por meio da interacdo com o outro. Desse modo, as
representacfes sdo construcdes de sujeitos que ndo sdo mero produto de determinacGes
sociais, sdo sujeitos sociais. Assim, ao passo que sdo construcbes contextualizadas, que
resultam das condi¢fes em que surgem e circulam, elas sdo, também, expressdes da realidade
intraindividual, por isso devem ser estudadas integrando diversos aspectos (cognitivos,
afetivos, sociais, mentais) as relagdes sociais que as afetam (Jodelet, 1989 apud Spink, 1993).

As representacOes referem-se ao processo pelo qual se estabelece uma relagéo entre o
mundo e as coisas (Séga, 2000). Elas sdo estaveis e rigidas a medida gque estdo associadas a
condigdes historicas, socioldgicas e ideologicas, ligado aos valores e normas partilhados pelos
membros do grupo, mas também maveis e flexiveis, por permitir modulacdes pessoais, isto €,
alimentar-se das experiéncias de cada sujeito, integrando dados do vivido e da situacdo
especifica. Pode-se afirmar, assim, que embora consensuais, as representacfes sociais sao
marcadas por diferencas individuais (Abric, 1998).

De acordo com Moscovici (2003), as representagOes sociais podem ser provenientes
do conhecimento cientifico ou mesmo de experiéncias ou conhecimento sobre um
determinado objeto que um grupo tem de lidar para constituir e controlar seu préprio mundo.
Sua construcdo ocorre por meio de dois processos fundamentais, os quais desenvolvem-se
concomitantemente e inter-relacionam-se: a objetivacdo e a ancoragem. A objetivacéo refere-
se ao processo no qual transforma-se algo abstrato em algo quase concreto, contribuindo para
gue um conceito se torne realidade, materializando-o por meio de uma imagem. A objetivacédo
transforma, assim, um conceito (aquilo que é novo, completo) em uma imagem, ligando a
palavra & coisa. A ancoragem, por sua vez, € um mecanismo que tenta ancorar ideias
estranhas, e reduzi-las a categorias e imagens comuns, tornando-as familiar. Trata-se,
portanto, de um processo de assimilacdo no qual novas representacdes se inserem em um
sistema ja conhecido. Neste sentido, por meio da ancoragem o sujeito pode agregar o objeto
da representacdo ao seu proprio sistema de valores, denominando e classificando-o de acordo
com possiveis vinculos entre esse objeto e sua insercdo social. Esses mecanismos atuam para
alcancar a finalidade de todas as representacées, que é tornar familiar algo nao-familiar.

Por esse motivo, nenhuma representacdo sera consensualmente compartilhada por
todos os membros de um grupo. O que interessa, na verdade, ndo é o quantitativo, mas sim o

consenso funcional, isto €, um movimento de interdependéncia no qual o grupo seja mantido



29

como uma unidade social reflexiva e de uma maneira organizada. Portanto, ainda que possa
haver conflito de ideias entre os membros do grupo, 0 mais importante é existir um consenso
que o salvaguarde (Wagner, 1998).

Grandes pesquisadores se debrugaram no estudo da TRS, dentre os quais é possivel
citar Jodelet, Doise e Abric, que tendo como base Moscovici, produzem desdobramentos que
complementam umas as outras. Neste estudo, serd priorizada a abordagem desenvolvida por
Denise Jodelet, que reconhece a importancia da articulacdo entre as dimensfes sociais e
culturais que regem as construgdes mentais coletivas (Almeida, 2005).

Para Jodelet (2001) o processo de representar apresenta algumas caracteristicas
fundamentais: 1) a representacao social € sempre representacdo de alguma coisa e de alguém,
conforme ja discutido anteriormente; 2) A representacdo social relaciona-se com seu objeto de
duas formas: por meio da simbolizagdo (substituindo-0) e da interpretacdo (conferindo-lhe
significacbes); 3) A representacdo ¢ uma forma de saber, de conhecimento; 4) Trata-se de um
saber préatico, devendo considerar a experiéncia, 0 contexto e as condigdes com as quais ele é
produzido.

Além disso, é importante compreender que as representagdes sociais se relacionam a
trés esferas de pertenca: a da subjetividade, a da intersubjetividade e a da transubjetividade. A
primeira diz respeito aos processos que operam no nivel individual, os quais podem ser de
natureza cognitiva ou emocional e relacionam-se as experiéncias de vida. A segunda
relaciona-se a interagdo com o outro, especialmente as representacGes elaboradas por meio de
negociacao e estabelecidas em comum por meio da comunicacéo verbal direta. A terceira, por
fim, relaciona-se as outras duas esferas, isto €, perpassam 0s niveis subjetivo e intersubjetivo.
A esfera da transubjetividade, portanto, “constitui um meio onde mergulham os individuos.
Pela sua circulacédo, as representagdes assim geradas ultrapassam o quadro das interacdes e
sdo endossadas, sob a forma de adesdo ou de submissdo, pelos sujeitos” (Jodelet, 2009,
p.699).

Para apreender a experiéncia de ser cuidador familiar de uma crianga ou adolescente
com cancer o conceito de experiéncia proposto por Jodelet (2005) torna-se til. Segundo a
autora, a experiéncia diz respeito a duas dimensdes: a vivida, que se refere a consciéncia que
0 sujeito tem do mundo em que ele vive, isto é, a forma como as pessoas interpretam as
situagOes vivenciadas e como elaboram as consequéncias positivas ou negativas advindas

dessas situacOes; e a cognitiva, que “favorece uma experimentacdo do mundo e sobre o
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mundo e contribui para a construcdo da realidade segundo categorias ou formas que sdo
socialmente dadas” (p.32).

Tendo em vista que a experiéncia € influenciada por pré-construc@es culturais e por
saberes anteriores, bem como pelo sentido que o sujeito atribui aos acontecimentos de sua
vida, pode-se considera-la como social e socialmente construida. Essa experiéncia passa a
existir na relacdo com o outro, a medida que € reconhecida, compartilhada, confirmada, e os
recursos para interpreta-la sdo fornecidos pelo sistema global de representacfes (Jodelet,
2005).

No que diz respeito ao cancer, doenga marcada por visdes arcaicas que contém ritos e
crengas as quais permanecem fortemente na memoria dos grupos (Oliveira, 2014), é possivel
encontrar algumas pesquisas realizadas nos Ultimos anos que se propuseram a estudar suas
representagdes sociais.

Palacios-Espinosa et al. (2015) desenvolveram um estudo qualitativo em Bogota-
Coldmbia, acerca das representacdes sociais do cancer e da quimioterapia para familias de
pacientes oncolégicos adultos. Nesse estudo o cancer foi associado & deterioracdo fisica e ao
sofrimento, relacionado diretamente & morte. Segundo as autoras, a representacdo negativa
que existe sobre a doenca e a quimioterapia favorece a presenca de ansiedade e a percepcdo
de sofrimento dos familiares. E importante esclarecer, entretanto, que tendo em vista que a
Teoria das Representacdes Sociais se refere a um conhecimento do senso comum, o termo
“representacdo negativa” utilizado pelas autoras supracitadas ndo diz respeito a um
conhecimento ruim ou invalido, pois isso iria de encontro a propria teoria, mas um
conhecimento que faz emergir sentimentos que incomodam ou trazem sofrimento aos sujeitos,
adquirindo, para eles, um sentido negativo.

Mesmo com 0s avancos tecnologicos constantes e 0 aumento na expectativa de cura, 0
cancer ainda ¢ tratado como uma “maldi¢do, uma sentenga de morte, um mau pressagio, € nao
simplesmente uma doenga” (Nehmy et al., 2011, p. 294). Essa carga simbdlica é ainda maior
no cancer infantojuvenil, uma vez que interfere na evolugdo do ciclo vital da crianga ou
adolescente (Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann & Macedo, 2009).

Souza e Gomes (2012) também se propuseram a estudar os sentimentos vivenciados
por familiares de pacientes oncoldgicos, utilizando como pressuposto tedrico a Teoria das
Representagdes Sociais. Os autores concluiram que o cancer “ainda ¢ uma doenca ruim e
carregada de muitos sentimentos negativos que, a partir de um determinado momento, passam

a fazer parte de um cotidiano tanto do doente quanto do seu familiar” (p. 153).
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Entre as representacGes do cancer, a gravidade da situacéo e a possibilidade de morte
se destacam como algo que orienta o cotidiano dos sujeitos, determinando suas acfes e
perspectivas, explicitando a relacdo existente entre as construgdes representacionais e as
praticas, sejam elas individuais ou sociais. Além disso, a familia responsabiliza o cancer como
uma doenca que acarreta mudangas significativas no seio familiar (Souza & Gomes, 2012),
sendo necessario 0 uso de estratégias de enfrentamento para manejar a situacdo de
enfermidade (Espada & Grau, 2012).

A partir do pressuposto de que as representacfes sociais orientam as praticas dos
sujeitos e articulam-se a determinados sentimentos, acredita-se que investigar as
representacfes sociais do cancer para os cuidadores familiares torna-se importante para se
compreender a experiéncia de cuidadores familiares de criancas e adolescentes com cancer,

incluindo a forma de enfrentamento utilizada para lidar com a situacdo de adoecimento.

3.2 Estratégias de Enfrentamento

Nos ultimos tempos, diversas areas do conhecimento vém discutindo o conceito de
enfrentamento. Na Sociologia, por exemplo, o enfrentamento é entendido como as formas
pelas quais a ordem social se adapta as crises. Enquanto isso, na Biologia, o conceito é
definido com base na ideia de adaptacdo do organismo a agentes nocivos. Na Psicologia, por
sua vez, o termo tem sido utilizado buscando compreender a maneira com a qual o sujeito se
adapta a diferentes fases do desenvolvimento e a situagOes estressantes, tais quais 0
acometimento de uma doenga, a perda de um ente querido, entre outros (Nascimento &
Nunes, 2011).

Vaérios estudos sobre estratégias de enfrentamento na area de saude vém sendo
desenvolvidos. Estes retratam o enfrentamento da quimioterapia por cuidadores de criancas
(Almico & Faro, 2014), da relacdo entre percepcao e estratégias de enfrentamento utilizadas
por pais/cuidadores de criancas com doencas cronicas (Coletto & Camara, 2009), da
utilizacdo de estratégias de coping por familiares de pacientes oncoldgicos hospitalizados
(Fetsch et al., 2016; Mattos, Blomer, Campos, & Silvério, 2016), do enfrentamento de
mulheres com cancer de mama em quimioterapia (Silva, Zandonade, & Amorim, 2017), isto
porque € cada vez maior o interesse de profissionais da salide em avaliar a maneira como as
pessoas lidam com situacdes estressantes e conflituosas, para, a partir disso, planejar

intervengdes (Martins, Filho, & Pires, 2011).
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Embora existam diferentes abordagens teéricas sobre o coping, neste estudo serd
utilizada a perspectiva cognitiva do coping, proposta por Lazarus e Folkman, por considerar
0s aspectos simbdlicos e o contexto ao qual o sujeito esta inserido.

Na perspectiva de Lazarus e Folkman, o conceito de enfrentamento, ou estratégias de
coping, refere-se a esforgos cognitivos e comportamentais que o sujeito utiliza com o intuito
de manejar demandas estressantes internas e externas. Em outras palavras, sao esforgcos para
adaptar-se a determinada situacdo de estresse que se constitui em uma sobrecarga de seus
recursos, diante de uma ameaca ao bem-estar, visando lidar da melhor forma possivel com
esse evento estressor, reduzindo ou minimizando seu carater aversivo. Assim, o individuo, em
uma situacdo de estresse, pode fazer uso de varias estratégias de enfrentamento, as quais
podem mudar de momento para momento, de acordo com o estdgio do evento estressor
(Lazarus & Folkman, 1984).

O modelo proposto por esses autores compreende quatro nuances: 1) coping enquanto
interacdo entre o individuo e o ambiente; 2) coping exercendo controle ou dominio da
situacdo estressora, administrando-a; 3) coping pressupondo a avaliacdo do fenémeno, no
sentido de compreender como o individuo o percebe, interpreta e representa; 4) coping
enquanto um esforgo do individuo para lidar com as demandas advindas do evento estressor
(Antoniazzi, Dell’aglio, & Bandeira, 1998).

De acordo com esta abordagem, as estratégias de enfrentamento classificam-se em
duas categorias: focalizadas no problema ou centradas na emocdo. As primeiras sdo
estratégias ativas de aproximacdo ao evento estressor. Elas visam analisar a situacao
vivenciada, de modo a buscar alternativas para resolvé-las. As segundas, por sua vez, podem
representar atitudes de afastamento em relagdo a fonte de stress, no geral, sdo atitudes
adotadas pelos sujeitos quando estes percebem que ndo ha como modificar os estressores.
(Mattos et al., 2016).

Em vérios contextos como, por exemplo, o do cuidado para com um familiar doente,
sdo utilizadas tanto estratégias focadas no problema quanto na emocdo, inclusive de forma
simultanea, tendo em vista que elas ndo sdo mutuamente exclusivas. Os tipos de estratégias
que serdo utilizados dependerdo de como a familia estrutura-se diante do diagnostico, do tipo
de enfermidade, do percurso que serd percorrido durante o tratamento (Santos, 2013), e, de
modo geral, da avaliagdo que sera feita sobre a situacdo estressora, considerando 0s riscos
envolvidos na situacdo e os recursos disponiveis para lidar com o problema (Barros, 2007).
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Neste processo de avaliagdo incluem-se, sobretudo, as representacdes sociais que eles tém
sobre 0 objeto cancer.

Além do coping focado no problema e do coping focado na emocdo, Dias e Leite
(2014) apontam que recentemente um terceiro tipo de estratégia vem sendo discutido: coping
focado nas relagOes interpessoais, na qual, para a resolucdo da situacédo estressora, o sujeito
busca o apoio nas pessoas que fazem parte do seu circulo social. Todavia, esse novo tipo de
estratégia ainda € pouco estudado (Maia, Sendas, Lopes, & Mendes, 2016).

Importante ressaltar também que embora diversos autores caracterizem as estratégias
de enfrentamento engquanto adaptativas ou mal adaptativas (Kohlsdorf & Costa Junior, 2008;
Del Bianco Faria & Cardoso, 2010; Capelo & Pocinho, 2016), o coping em si ndo é uma
questdo de estratégias adaptativas ou mal adaptativas, sua eficacia precisa ser analisada em
cada contexto e a mesma estratégia, a depender da situacdo, pode apresentar resultados
diferentes (Lazarus & Folkman, 1984).

Em relacdo ao enfrentamento dos fatores advindos do adoecer de cancer, Fetsch et al.
(2016) esclarecem que eles dependerdo de “atributos pessoais, como salde e energia, sistema
de crencas, metas de vida, autoestima, autocontrole, conhecimento, capacidade de resolucéo
de problemas, préaticas de apoio sociais e a utilizacio de estratégias de coping” (p.18). E
preciso considerar, ainda, as vivéncias dos cuidadores em termos de “representagdes de suas
familias de origem que sdo passadas de geracdo para geracdo, conforme o meio fisico e
sociocultural” (Coletto & Camara, 2009, p. 106).

Sobre este aspecto, autores como Mattos, Blomer, Campos e Silvério (2016)
desenvolveram um estudo que tinha como objetivo avaliar as estratégias de enfrentamento
adotadas por familiares de individuos em tratamento oncoldgico. Deste, participaram dez
familiares de pacientes em tratamento no Hospital Nossa Senhora da Conceicdo, em Santa
Catarina. Os resultados revelaram que as principais estratégias utilizadas dizem respeito a
retirar o foco da doenca, utilizar drogas licitas e buscar suporte familiar ou religioso.

Em outro estudo, realizado por Del Bicando Faria e Cardoso (2010) as estratégias de
enfrentamento mais utilizadas por cuidadores familiares de criancas com cancer na
perspectiva do Inventario de Estratégias de Coping de Lazarus e Folkman estdo a “resolugdo
de problemas” ¢ a “fuga e esquiva”. As autoras ressaltam, ainda, que por meio de uma
entrevista semiestruturada foi possivel pensar em outras modalidades de enfrentamento, tais

como a crenca em Deus, a adesdo ao tratamento, a busca por orientagfes médicas, a negacao,
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a comparagdo com outras situacgdes vistas no hospital e a utilizagcdo de expectativas positivas
como forma de encarar a situagéo.

Aprimorar o conhecimento acerca do processo de enfrentamento dos cuidadores frente
ao adoecer de cancer torna-se importante no sentido de planejar acbes que promovam a
utilizacdo de estratégias que minimizem o sofrimento dos sujeitos. Além disso, conhecer as
estratégias de enfrentamento dos cuidadores, sobretudo com vistas a promocdo de salde,

possibilita um olhar para além dos aspectos bioldgicos dos sujeitos.

3.3 Representagdes Sociais e Estratégias de Enfrentamento na experiéncia de cuidado de

um familiar com cancer

A forma como os sujeitos veem, sentem, pensam e interpretam o mundo a sua volta e
0 seu modo de estar no mundo apresenta um papel fundamental na orientacdo e na
reorientacdo das praticas (Jodelet, 2009). Isto porque as representagdes funcionam como um
modo de interpretar a realidade, regendo as relagdes dos individuos com o seu meio fisico e
social e, desse modo podem ser compreendidas como um guia para a ac¢do, determinando 0s
comportamentos e praticas dos sujeitos (Abric, 1998).

Neste sentido, Moscovici (2012) acrescenta que a representacdo social € uma
preparacdo para acdo porque guia 0S comportamentos, mas, sobretudo, por remodelar e
reconstituir os elementos do ambiente no qual o comportamento deve ocorrer, possibilitando,
assim, “dar sentido ao comportamento, integra-lo numa rede de relagdes na qual esta ligado
ao objeto, fornecendo, a0 mesmo tempo, as noc¢des, as teorias e o fundo de observacdes que
tornam essas relagdes possiveis e eficazes” (p.46).

E preciso atentar-se, no entanto, que n4o sio apenas as representacdes que influenciam
as praticas dos sujeitos. Estas também exercem influéncia sobre as representacGes sociais,
podendo contribuir para a mudanca de alguns de seus elementos. E possivel compreender que
as representacdes funcionam, pois, como uma condicdo para as préaticas e as praticas, por sua
vez, como um agente de transformacao das representagcdes (Rouquette, 1998). Portanto, pode-
se concluir que as préaticas influenciam as representacfes, e vice-versa, ou, ainda, que as
praticas e as representacdes se influenciam mutuamente (Wolter & Sa, 2013).

Além disso, uma pratica pode envolver muitas representacdes. Espindula, Trindade e
Santos (2009) apontam que, em alguns momentos, pode ser mais coerente falar de um sistema

de representacdes (do que nas representagbes de determinado objeto, isoladamente)
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orientando as praticas desenvolvidas pelos diversos atores sociais. E possivel, portanto, que
ndo sO as representacdes de cancer estejam relacionadas também a representagbes de
maternidade, paternidade, familia ou infancia, por exemplo.

Considerando o importante papel das representagfes sociais no modo como 0S
cuidadores de criancas e adolescentes com cancer irdo explicar, compreender e dar sentido a
realidade enfrentada, e entendendo que os comportamentos e praticas destes sujeitos vao ser
orientados por essa forma de compreender tal realidade, este estudo parte do pressuposto de
que as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores se articulam as representacoes
sociais que 0s mesmos possuem sobre o cancer.

Poucos estudos preocuparam-se em tentar realizar articulagfes entre as Representagdes
Sociais e as Estratégias de Enfrentamento. Um deles foi realizado no Rio de Janeiro, em 2016,
por Braga et al., e objetivou analisar os conteudos representacionais do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) e da AIDS para as pessoas que convivem com a sindrome,
utilizando o aporte tedrico da TRS. Embora os autores ndo tenham utilizado especificamente a
teoria das Estratégias de Enfrentamento, “o enfrentamento da AIDS: a abordagem de algumas
estratégias” apresentou-s€ como uma das categorias do estudo, a qual identificou que
ocorreram mudancas nas representacdes do HIV/AIDS quanto as formas de enfrentamento do
diagnostico pelas pessoas que vivem com a sindrome.

Autoras como Barros (2007) também se interessaram por essa articulagdo. Em um
estudo que utilizou a Teoria das Representagfes Sociais como base para compreender a
experiéncia de casais cujo recém-nascidos prematuros encontravam-se internados em uma
UTIN, a autora buscou investigar as possiveis articulacdes entre Representacfes Sociais e
Coping no &mbito das préticas parentais. Foi possivel concluir que as Representaces Sociais
atuaram na interpretacdo da nova realidade, propiciaram e sofreram influéncia de sentimentos
e emocdes dos pais e orientaram as estratégias de enfrentamento utilizadas por eles.
Especificamente no que se refere aos estudos sobre cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos, tém sido dada atencdo a fatores como o estresse relacionado a funcdo de
cuidador (Chaturvedi, 2012), a depressao (Kim, Carver, Rocha-Lima, & Shaffer, 2013), as
estratégias educativas (Chiquelho, Neves, Mendes, Relvas & Sousa, 2011), mas poucos
estudos que articulam a Teoria das Representacdes Sociais e as Estratégias de Enfrentamento
foram realizados.

Em um estudo desenvolvido por Bertoldo e Girardon-Perlini (2007) no qual buscou-se

conhecer como a familia vivenciava a trajetéria de adoecimento e morte de um de seus
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integrantes por cancer, os dados mostraram que cada familiar reage ao adoecimento de uma
maneira diferente, com sentimentos de desespero, raiva, chogue, negacao e incertezas quanto
ao processo e evolucdo da doenca. De acordo com as autoras, estes sentimentos resultam,
entre outras coisas, dos sentidos que cada familiar atribui ao cancer, os quais possivelmente se
articulam com as representagdes sociais sobre o cancer, objeto social que é socialmente
associado a dor, sofrimento e morte, sendo compreendida muitas vezes como uma doenga sem
possibilidade de cura.

E interessante destacar, contudo, que os sentidos que o familiar atribuira ao cancer, por
sua vez, poderdo ser influenciados pela sua experiéncia, pelas informacdes provenientes dos
meios de comunicacdo e pelas construcdes simbdlicas que ocorrem através da interagdo com
outras pessoas que passam ou passaram por situacGes semelhantes. Assim, através das
interacdes com o0 meio, o conhecimento cientifico se entrelacara inevitavelmente com o senso
comum (Palacios-Espinoza et al., 2015).

Mattos et al. (2016) acrescentam que a vivéncia do sujeito e o conhecimento que ele
adquire sobre o assunto contribuem no estabelecimento de estratégias para lidar com
determinadas situagdes ou eventos em sua vida. Portanto, considerando que o conhecimento
ndo é algo construido em um plano puramente individual e que as vivéncias e estratégias
individuais sdo mediadas por eles, pode-se dizer que as representacdes sociais, embora ndo
seja o unico fator, também atuam na escolha, por parte do sujeito, de determinadas estratégias
de enfrentamento (Jodelet, 2001).

Diante disso, esta pesquisa buscou compreender melhor como ocorre a relacao entre as
representacdes sociais do cancer e as estratégias de enfrentamento dos cuidadores familiares

de criancas e adolescentes.

4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Tipo de estudo

Este estudo é de natureza quanti-qualitativa. Para Minayo e Sanches (1993) as
abordagens qualitativa e quantitativa sdo fundamentais, mas de forma separada, muitas vezes
sdo insuficientes para abranger toda a realidade observada. Neste sentido, muitas vezes torna-
se importante utiliza-las de forma complementar. Nao ha uma relacdo contraditéria entre as

abordagens, uma vez que ambas permitem a andlise das relagfes sociais nos seus diferentes
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aspectos: tanto a pesquisa quantitativa pode gerar questdes para serem melhor discutidas
qualitativamente, quanto vice-versa.

O tipo de estudo é exploratério, tendo como finalidade proporcionar maior
familiaridade com o problema, tornando-o mais explicito e auxiliando na formulagdo de
hipoteses, e descritivo, cujo objetivo refere-se a descrigdo das caracteristicas de determinado

fendmeno ou populagdo (Gil, 2008).

4.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada nas enfermarias de oncologia pediatrica do Hospital
Universitario Alcides Carneiro — HUAC, localizado na cidade de Campina Grande-PB. Trata-
se de um hospital vinculado ao Sistema Unico de Salide que é considerado referéncia para o

tratamento de cancer infantojuvenil, recebendo pacientes de varias cidades circunvizinhas.

4.3 Participantes

A priori, ndo foi definido um nimero minimo ou méximo de participantes para a
pesquisa, tendo em vista que buscou-se atingir o maior nUmero de participantes até que o
conteldo das entrevistas comecasse a se repetir, alcangando o critério de saturacdo (Lang,
Campos, & Demartini, 2001).

Participaram deste estudo 20 cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
cancer em tratamento no HUAC, sendo 19 mées e um pai que compartilhava o cuidado com a
mée da crianca. A escolha se deu por conveniéncia, de acordo com a disponibilidade dos

mesmos no dia em que o pesquisador estava no local.

4.4 Critérios de inclusao e exclusao

Como critérios de inclusdo foram considerados: Ser cuidador familiar principal; estar
acompanhando criancas ou adolescentes que tinham diagnostico de cancer e que estavam
hospitalizados no setor de oncologia pediatrica do HUAC; aceitar participar da pesquisa e
consentir com as etapas e procedimentos da mesma a serem esclarecidos antes da realizacdo

da coleta.
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Como critérios de exclusdo foram considerados: N&o ser o cuidador familiar principal;
estar acompanhando criancas ou adolescentes que ainda ndo tenham recebido o diagndstico
ou que ndo estavam hospitalizados no setor de oncologia pediatrico do HUAC, nédo aceitar

participar da pesquisa.

4.5 Instrumentos de coleta de dados

Como instrumentos de coleta de dados foram utilizados uma entrevista
semiestruturada (Apéndice A) e o Inventério de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus,
adaptado para o portugués por Savoia, Santana e Mejias (1996) (Anexo B).

A entrevista abarcou tanto dados sociodemogréaficos referentes ao cuidador e a crianca
ou adolescente, quanto aspectos da historia clinica do adoecimento de cancer, compreendendo
desde o periodo no qual iniciou-se 0 aparecimento dos primeiros sintomas até o tratamento;
da experiéncia de cuidar, envolvendo os sentimentos advindos dessa situacdo, as mudancas
ocorridas na vida do cuidador e dos demais membros familiares, e as dificuldades encontradas
nesse percurso; das representacOes acerca do cancer e, de forma mais especifica, da crianca
e/ou do adolescente com céancer; das estratégias e da rede de apoio que auxilia no
enfrentamento desta situacdo; das perspectivas quanto ao futuro; enfim, investigagdes acerca
de tematicas que relacionavam-se ao objeto de pesquisa.

Segundo Ludwig (2008) a entrevista semiestruturada se baseia em questdes
especificas, apesar de ndo haver um ordenamento rigido. A escolha por esse tipo de entrevista
se deu por possibilitar apreender de uma forma mais ampla a experiéncia do sujeito, bem
como por permitir maior flexibilidade no momento da aplicacdo, uma vez que permite a
realizacdo de perguntas que sdo essenciais a pesquisa, mas também oferece maior liberdade
ao entrevistado para responder as perguntas e ao entrevistador para abarcar novos
guestionamentos que possam surgir no momento da entrevista. Além disso, a entrevista,
embora possa apresentar dificuldades no que se refere as relagbes entre entrevistador e
entrevistado ou ao local de aplicacdo, por exemplo, ainda € considerada uma das técnicas
mais interessantes e complexas para o estudo das representagdes sociais (Almeida, 2005).

Para a identificacao das Estratégias de Enfrentamento foi utilizado, além da entrevista,
o Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus (1985) que, por sua vez, € um
questionario que contém 66 itens, englobando pensamentos e a¢Bes que as pessoas utilizam na
tentativa de lidar com demandas referentes a um evento estressante especifico. De acordo com
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0 instrumento, as estratégias de enfrentamento sdo divididas em oito fatores: 1- Confronto (o
sujeito acredita que precisa enfrentar a situacdo estressante, sem se afastar das situacGes de
risco), 2- Afastamento (ocorre um afastamento das possiveis situacdes estressantes), 3-
Autocontrole (acredita-se que deve haver um autocontrole para que a situagcdo estressante
cesse), 4- Suporte Social (busca-se um auxilio externo, como, por exemplo, amigos e
familiares), 5- Aceitacdo da Responsabilidade (h& a crenca de que a situacdo estressante foi
acarretada por suas acdes e aceita sua existéncia), 6- Fuga e Esquiva (evita-se possiveis
situacbes de risco), 7-Resolucdo de Problemas (tentar utilizar técnicas para manejar a
situacdo), 8-Reavaliacdo Positiva (avaliar os aspectos positivos da situacao vivenciada).

As questdes sdo pontuadas de acordo com a escala de Likert, podendo variar em O -
ndo utilizei essa estratégia; 1 - usei um pouco; 2 - usei bastante; 3 - usei em grande
quantidade. Foi escolhida a adaptacdo de Savoia et al. (1996) do referido instrumento para o
portugués, por apresentar-se preciso e valido para o estudo das estratégias de coping, de
acordo com os padrdes frequentemente aceitos na Psicologia.

4.6 Procedimentos de coletas de dados

Apos a qualificagcdo do projeto de pesquisa foi feito contato com a dire¢do do hospital
para solicitar autorizacdo para a realizacdo da mesma na instituicdo (Apéndice B).
Posteriormente o projeto foi submetido o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual da Paraiba.

Mediante aprovacdo do projeto no comité de ética (Anexo A), foi feito contato com os
profissionais de salde da Oncologia Pediatrica para devida apresentacdo do projeto e do
pesquisador. Na ocasido, foi solicitado o acesso aos prontuarios dos pacientes, a fim de
apreender dados referentes a historia clinica da crianca e/ou adolescente.

Em seguida, foi feito contato individual com os cuidadores na enfermaria de oncologia
pediatrica, no qual foram explicados os objetivos da pesquisa, os direitos dos participantes por
meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de acordo com a resolugédo
466/12 do Conselho Nacional de Saude, bem como investigado o interesse em participar do
estudo. De 21 cuidadores abordados, todos concordaram em participar da pesquisa e apenas
uma desistiu da participacdo ap0s 0 seu inicio, uma vez que, segundo a mesma, relembrar a

trajetdria percorrida pela familia era motivo de muito sofrimento.
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Foram coletadas as assinaturas dos TCLE (Apéndice C) e do Termo de autorizacao
para gravacdo de voz (Apéndice D) de todos os cuidadores que aceitaram participar da
pesquisa e, logo em seguida, foi realizada a coleta de dados na enfermaria da oncologia
pediatrica.

Na coleta de dados, foi realizada a entrevista semiestruturada de forma individual, a
qual foi gravada e, em outro momento, transcrita em literalidade para que pudessem ser
efetuadas leituras do material, com posterior categorizacdo das respostas, levando em conta a
frequéncia das mesmas. Logo apds a entrevista foi feita a aplicacdo do Inventario de
Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus (1985), adaptado para o portugués por Savoia et
al. (1996).

4.7 Processamento e andlise dos dados

Para andlise da entrevista semiestruturada foi utilizada a analise de contetdo temaética
(Bardin, 2009), que se refere a um conjunto de técnicas para analisar as comunicacgdes
fazendo uso de procedimentos sistematicos e objetivos no que se refere a descricdo do
contetdo da mensagem. As etapas seguidas na analise de contetido foram, respectivamente: 1)
pré-analise, na qual foi realizada a leitura flutuante, a escolha do corpus de analise, a
formulacdo das hipoteses e objetivos e a elaboracdo de indicadores, momentos essenciais para
tornar o material operacional; 2) exploracdo do material, na qual foram construidas as
operagdes de codificacdo, considerando as unidades de registro, a definicdo de regras de
contagem e a classificagdo das informagGes de acordo com categorias tematicas; 3) o
tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo, realizando analise comparativa entre
as categorias existentes.

Os itens do Inventario de Estratégias de Coping foram submetidos a analise descritiva,
com o auxilio do software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 21.0.

Foram respeitados os oito aspectos classificatérios propostos por Lazarus e Folkman
(1985) e adaptados por Savdia et al. (1996) para avaliar a extensdo com que um sujeito utiliza
as estratégias de coping: confronto (itens 46, 7, 17, 28, 34 e 6), afastamento (itens 44, 13, 41,
21, 15 e 12), autocontrole (itens 14, 43, 10, 35, 54, 62, 63), suporte social (itens 8, 31, 42, 45,
18, 22), aceitacdo da responsabilidade (itens 9, 29, 51, 25), fuga e esquiva (itens 58, 11, 59,
33, 40, 50, 47 e 16), resolucdo de problema (itens 49, 26, 1, 39, 48, 52) e reavaliagédo positiva
(itens 23, 30, 36, 38, 60, 56 e 20).
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Foi realizada a soma dos escores atribuidos a cada item de um mesmo fator, a qual foi
dividida pelo nimero total de itens, identificando-se, assim, as estratégias mais utilizadas.
Além de identificar as médias e desvio padrdo dos oito fatores, foram verificados os itens
mais utilizados entre aqueles que compdem cada um dos fatores e os itens mais utilizados
entre aqueles que nédo se encaixam em nenhum dos oito fatores.

Por fim, foram realizadas comparacdes entre a analise qualitativa e descritiva das
Estratégias de Enfrentamento, e destas com as Representacdes Sociais, por meio, entre outras
coisas, de testes de comparacdo grupal (Mann Whytney) entre dois grupos identificados na
andlise das Representagfes Sociais. Os dados foram referentes a estas analises foram

apresentados em formas de tabelas.

4.8 Aspectos éticos

Este estudo foi conduzido apds a aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual da Paraiba, parecer de nimero 1.998.525, respeitando todas as etapas
relativas aos procedimentos eticos em pesquisas que envolvem seres humanos, conforme
resolucdo 466/2012 (CNS/MS).

Foi explicado, em linguagem clara e acessivel, o carater voluntario da pesquisa e 0
direito do participante de desistir dela a qualquer momento sem implica¢Ges para 0 mesmo, e
concomitantemente, solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(TCLE), garantindo o anonimato e a confidencialidade das respostas.

5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Tendo em vista a grande quantidade de resultados apreendidos, de naturezas diferentes
e temas diversos, optou-se por apresenta-los em se¢des. Inicialmente serdo demonstrados 0s
dados provenientes da ficha sociodemografica, que retrata o perfil dos participantes da
pesquisa; e em um segundo momento serdo apresentados os capitulos e suas respectivas
categorias construidas a partir da analise de contetdo e da anélise descritiva.

As categorias provenientes dos dados foram divididas em cinco capitulos: Da
investigacdo ao diagnoéstico; Ser cuidador de uma crianca ou adolescente com cancer;
Representacdes Sociais; Estratégias de enfrentamento; Representacdes Sociais e Estratégias

de Enfrentamento: articulando conceitos.
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Ao longo da apresentacdo dos resultados seréo inseridas alguns quadros, tabelas e
trechos de entrevistas com o intuito de melhor ilustrar os sentidos das categorias. A fim de
garantir o anonimato dos participantes, optou-se por utilizar um sistema de identificacdo no
qual seus respectivos nomes foram substituidos pela letra C (referente a “cuidador”) seguida
de um algarismo numérico que representa a ordem de aplicagdo dos instrumentos, por
exemplo, o primeiro cuidador que respondeu aos instrumentos foi chamado de Cuidador 1,

representado na analise por “C1”.

5.1 ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS CUIDADORES

No que tange aos aspectos sociodemograficos foi possivel identificar algumas
caracteristicas que retratam o perfil dos cuidadores, bem como obter informacdes sobre a
crianca ou o adolescente acometido pelo céncer. Procurou-se, portanto, apreender
informacbes a respeito de varias questbes sociodemogréaficas relacionadas a crianca ou
adolescente e, especialmente, seu cuidador, a saber: Dados do cuidador — sexo, idade, situacao
conjugal, numero de filhos, cidade onde reside, escolaridade, renda, atividade laboral e grau
de parentesco com a crianca ou adolescente (Quadro 1). Dados da crianca ou adolescente —
idade, diagndstico e tempo de diagndstico (Quadro 2).

Quadro 1

Dados do cuidador

Caracteristica Frequéncia Porcentagem
Sexo

Feminino 19 95%
Masculino 1 5%
Idade

20 a 40 anos 14 70%
40 a 65 anos 6 30%
Situacdo conjugal

Unido Estavel 13 65%
Solteira 4 20%
Divorciada 3 15%
Numero de filhos

Um filho 6 30%
Dois filhos 6 30%
Trés filhos 2 10%
Quatro filhos 3 15%
Cinco ou mais filhos 3 15%

Cidade
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Campina Grande 4 20%
Cidades Circunvizinhas 16 80%
Escolaridade

Sem instrucdo 3 15%
Fundamental 11 55%
Médio 3 15%
Superior 2 15%
Renda em salarios minimos

Menos de um salario minimo 8 40%
Um salario minimo 9 45%
Um a dois salarios minimos 3 15%
Atividade laboral

Dona de casa 12 60%
Agricultora 5 25%
Auxiliar de servigos gerais 1 5%
Pedagoga 1 5%
Atendente de farméacia 1 5%

Grau de parentesco com a crianca/adolescente
Mée 19 95%
Pai 1 5%

Entre os cuidadores familiares que participaram desta pesquisa, 19 eram do sexo
feminino e um do sexo masculino. No que diz respeito a idade, 14 estavam no inicio da vida
adulta, que abarca dos 20 aos 40 anos, e seis na vida adulta intermediaria, compreendida entre
0s 40 e 65 anos de idade (Papalia, 2009). Destes, quatro residiam em Campina Grande e
dezesseis em cidades circunvizinhas, dentre as quais se incluem: Esperanga, Alagoa Nova,
Pocinhos, Soledade, Ing4, Juarez Tavora, Juazeirinho, Riacho de Santo Antdnio, Queimadas,
Boqueirdo, Areia, Fagundes, Taperod, Arial e Matinhas, todas situadas dentro do estado da
Paraiba.

Em relacdo a atividade laboral dos participantes, doze se autodeclaravam donas de
casa, cinco agricultores, um atendente de farmacia, uma auxiliar de servigos gerais e uma
pedagoga. No entanto, encontravam-se trabalhando no momento apenas o atendente de
farmécia e a auxiliar de servigos gerais, a qual relatou a hipdtese de deixar o emprego para
realizar as tarefas as quais o papel de cuidadora exige, assim como outros treze familiares
participantes desta pesquisa.

No que se refere ao nivel de escolaridade, trés deles ndo haviam frequentado a escola,
11 estudaram até o ensino fundamental (oito incompletos e trés completos), trés estudaram até
0 ensino médio (completo), e trés estudaram até o ensino superior (dois completos e um
incompleto). A renda mensal familiar situou-se em torno de um salario minimo para nove dos
participantes (sendo, para oito deles, referente ao Beneficio de Prestagdo Continuada recebido

em decorréncia do adoecimento da crianga/adolescente), menos de um sal&rio minimo para
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oito dos participantes (geralmente referente ao beneficio recebido pelo Programa Bolsa
Familia), e de um a dois salarios minimos para trés dos participantes.

Ao observar o estado civil e o numero de filhos dos cuidadores, percebeu-se, assim
como em estudos anteriores (Benedetti, Garanhani, & Sales, 2014; Pagung, 2016), uma maior
prevaléncia de pessoas em unido estavel, correspondendo a um nimero de 13 participantes,
seguido de quatro solteiras e trés divorciadas. Além disso, seis participantes tinham apenas
um filho, seis tinham dois filhos, dois tinham trés filhos, trés tinham quatro filhos, e trés

tinham cinco ou mais filhos.

Quadro 2.
Dados da crianca ou adolescente.
Caracteristica Frequéncia Porcentagem
Idade
0 a 3 anos 6 30%
3 a6 anos 5 25%
6 allanos 2 10%
11 a 20 anos 7 35%
Diagnostico
Leucemia 13 65%
Tumor no Gtero (mola hidatiforme) 2 10%
SNC (teratéide rabiddide) 1 5%
Es6fago 1 5%
Rim (nefroblastoma) 1 5%
Ovario (teratoma) 1 5%
Linfoma Linfoblastico 1 5%
Tempo de diagnostico
Menos de seis meses 9 45%
Seis meses a um ano 8 40%
Mais de um ano 3 15%

No que se refere as criancas e adolescentes diagnosticados com céncer e cuidadas
pelos participantes, seis deles estavam na primeira infancia (O a 3 anos), cinco na segunda
infancia (3 a 6 anos), dois na terceira infancia (6 a 11 anos), e sete na adolescéncia (11 a 20
anos), conforme classificacdo de Papalia (2009). Entre os diagnosticos, foram encontrados 14
tumores hematologicos, sendo 13 leucemias, oito do tipo Linféide Aguda e cinco do tipo
Mieloide Aguda, e um linfoma linfoblastico; e seis tumores sélidos, sendo um no Sistema
Nervoso Central (teratoide rabdoide), dois no utero (mola hidatiforme), um no eséfago, um no

rim (nefroblastoma) e um no ovario (teratoma). Em relacdo ao tempo de diagndstico, nove
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deles havia sido diagnosticado hd menos de seis meses, oito deles tinham entre seis meses e
um ano de diagnostico, e trés o haviam recebido ha mais de um ano.

Os resultados obtidos no presente estudo fomentam ampla discussédo no que se refere,
por exemplo, ao fato de a maioria dos cuidadores ser do sexo feminino e declarar-se donas de
casa, aspecto ja apontado em estudos anteriores (Martins et al., 2011; Fetsch et al., 2016), que
traz a tona reflexdes acerca dos papéis de homem e mulher na sociedade. Desde a antiguidade,
a figura feminina aparece associada ao espaco e afazeres domésticos, ao lugar de mae, esposa
e dona de casa, sendo atribuida a ela a fungdo de cuidar. Como foi possivel observar nos
dados encontrados, é possivel que esta representacdo ainda possua resquicios nos dias de hoje
(Mezzomo, Pataro & Ribeiro, 2013; Morales & Sanchez, 2016).

O exercicio da funcdo de cuidar pode ser dificultado pela distancia entre a residéncia
da familia e o local onde o tratamento é realizado. Nesta pesquisa, a maioria das familias
residiam em cidades circunvizinhas a Campina Grande, e precisavam se dirigir a cidade
cotidianamente para a realizacao do tratamento adequado. De acordo com Costa (2012) esse é
um fator responsavel por distanciar ainda mais o cuidador de sua rotina, tendo em vista que,
em funcdo do tratamento, muitas vezes se faz necessario afastar-se de casa e de alguns
membros da familia por grandes periodos.

Ao analisar os dados referentes ao estado civil e nimero de filhos, foi possivel
perceber, assim como no estudo de Alves, Guirardello e Kurashima (2013), que a maioria dos
cuidadores tinha uma unido estavel e outro (s) filho(s) além daquele que estava doente, e
tentar dar conta dessas outras relacGes afetivas pareceu ser um fator que contribui para o
sofrimento advindo dessa experiéncia (Silva & Barbieri-Figueiredo, 2011).

Em acordo com o estudo de Costa et al. (2016), todos os cuidadores que participaram
desta pesquisa encontram-se na idade adulta, seja ela inicial ou intermediaria, periodo
geralmente propenso ao exercicio de atividades remuneradas. Todavia, a necessidade de
deixar de trabalhar para dedicar-se ao cuidado do (a) filho (a) doente e o consequente
comprometimento da renda familiar mostrou-se como algo bastante frequente, discussdo
anteriormente apontada por outros autores (Alves et al., 2013; Frizzo, Quintana, Salvagni,
Barbieri, & Gebert, 2015; Garcia, Fandifio, & Villalobos, 2015).

A renda familiar da maioria dos cuidadores situou-se em torno de um sal&rio minimo,
enguanto a escolaridade da maioria era referente ao ensino fundamental. Essas caracteristicas
alusivas a escolaridade e a renda também sdo encontradas em outros estudos (Haddad,

Carvalho & Novaes, 2015; Rezende, 2015). Rezende (2015) investigou as repercussoes
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psicossociais do cancer infantojuvenil para pacientes e seus respectivos cuidadores, e ao
analisar o perfil do grupo estudado, percebeu que a maior parte dos cuidadores tinha
escolaridade incompleta e renda per capta reduzida. Ao refletir sobre isso, Haddad, Carvalho
e Novaes (2015) acrescentam que a baixa renda, associada a baixa escolaridade podem ser
considerados fatores de risco para alguns processos saude-doenca, entre eles as neoplasias.
Tal associacéo se deve, entre outras coisas, a possivel dificuldade do acesso aos cuidados de
salde, fator que pode dificultar o diagnostico precoce e influenciar a sobrevida dos pacientes
e a taxa de mortalidade por cancer (Shi et al., 2015).

Ao analisar os dados referentes as criancas e adolescentes com cancer cuidados pelos
participantes deste estudo, é perceptivel um maior nimero de criancas em comparacao a
adolescentes. No que se refere aos diagnosticos, é possivel inferir que eles sdo relativamente
recentes, sendo a maioria concluido a no maximo um ano. Em relacéo aos tipos de tumor, 0s
tumores hematologicos (leucemias e linfomas) apresentaram maior frequéncia em relacdo aos
tumores sélidos, com predominancia, entre aqueles, das leucemias, especialmente do tipo
linféide aguda, corroborando com outros estudos sobre o cancer nessa faixa etaria (Rubira et
al., 2012; Firmino & Sousa, 2013) e com as estatisticas do INCA (2018) ao considerar a

leucemia como o tipo de cancer mais incidente na populagéo infantojuvenil.

5.2 DA INVESTIGACAO AO DIAGNOSTICO

Partindo da ideia de que a compreensdo da experiéncia de ser cuidador requer o
resgate da histéria de adoecimento da criangca ou do (a) adolescente, procurou-se explorar o
processo de investigacdo clinica até se chegar ao diagnostico de cancer e seus impactos na
familia.

Neste sentido, construiu-se o capitulo “da investigagdo ao diagnostico” que englobou
trés categorias nomeadas respectivamente: Em busca de um diagndstico; Diagnostico e

Mudancas no sistema familiar.

5.2.1 Em busca de um diagnostico

Essa categoria diz respeito ao processo de investigacdo clinica que envolve os
primeiros sintomas, os servicos percorridos pelos familiares e a assisténcia em saude prestada

aos mesmaos.
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O itineréario das familias teve inicio a partir da identificacdo de variados sinais e
sintomas na crianca ou adolescente, dando-se inicio ao processo de investigacao clinica. A
febre era o sintoma mais recorrente, presente em quase todos os casos, de forma isolada ou
acompanhada por outros sinais como, por exemplo, gripe € manchas na pele: “Apareceram
manchas nas pernas e febre de 40°” (C3), “Passou uma semana tendo febre” (C5), “Ela ja

comecou a ter febre e a tossir” (C7).

Em algumas situacdes, os sintomas apresentados pareciam indicar outro problema de

saude:

“[...] A gente ia no posto de satde, o médico dizia que era hemorroidas e passava
uma pomada. No comeco aliviava, s6 que depois ele continuava se queixando que
tava doendo, ai quando a gente foi de novo pro posto, ai a gente foi pra outro
médico em outra cidade e ele pediu uma ultrassom. Ai quando fez a ultrassom, ele
encaminhou pra outro médico que pediu uma ressonancia e ja encaminhou pra outro
médico. Ai quando chegou la com a ressonancia ai ele disse que poderia ser um
tumor” (C2).

“Ele comecou a ter umas manchas vermelhas na pele, ai quando ia desmanchando ia
ficando roxo. Foi s6 o que ele teve. Ai eu levei pro posto, pensavam que era
machucado ou alguma coisa assim. Ai depois ele comecou a ter febre, ai eu levei de
novo, passaram remédio e mandaram pra casa. Sei que a febre ia e voltava, ia e
voltava. S6 quando foi na quarta vez que a gente foi, foi que pediram um exame de
sangue” (C15).

Houve relatos, ainda, de familias que descobriram o cancer quando investigavam

outras questdes de satde que nédo se relacionavam com a sintomatologia dessa patologia:

“[...] Nesse tempo nasceu um dente no céu da boca dele, [...] ai o dentista pediu
exame de sangue e raio x da boca dele. Ai eu trouxe ele pra um laboratorio
particular aqui e fiz um exame, ai quando saiu o resultado a médica me deu um
bilhetinho e os exames que ele tinha pedido. Ai ela disse pra eu procurar o médico
do posto de salde, s6 que 0 médico ndo tava, ai eu mostrei a enfermeira. Assim que
ela viu, disse que ia me encaminhar pra ca pra Campina.” (C9).

Os servicos de saude percorridos pelas familias variaram em relacdo a porta de
entrada, a quantidade de idas e vindas e de encaminhamentos em busca de um diagnéstico
adequado. Enquanto alguns participantes buscaram 0s servi¢os de atencdo primaria como
porta de entrada no SUS, outros recorreram aos niveis secundarios e terciarios. Houve relatos,
ainda, de cuidadores que iniciaram a investigacdo no servico privado de saude.

Dos vinte entrevistados, nove cuidadores procuraram inicialmente a Unidade Basica

de Salde enquanto 0s outros recorreram ao servico hospitalar, aos servicos de pronto
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atendimentos, ou mesmo a rede privada de salude: “Adriano ndo tava comendo direito de
noite, que so queria ficar deitado, tava fraco. Sei que ele ficou bem uma semana assim, ai
depois comecou a febre. Eu levei ele no posto de saude da minha cidade” (C12); “Passou
uma semana tendo febre, ai quando foi depois de uma semana eu trouxe ela pra o hospital da
crianca” (C5); “Ele sempre ia pra pediatra, fazia o0 acompanhamento todo direitinho. Eu
trabalhava em uma empresa que tinha Unimed, ai sempre tava levando ele” (C16).

Ao discorrerem sobre suas historias, varios participantes fizeram mencdo a pouca

investigagdo por parte da equipe médica, configurando a categoria assisténcia a salde.

Para grande parte dos familiares, houve pouca investigacdo clinica, principalmente
porque varios médicos negaram seus pedidos de maior investigacéo clinica. Este fato ocorreu

em servigos publicos e privados de saude:

“Em janeiro ele teve uma gripe, ai levamos pra pediatra e ela passou medicamento,
ai ficou bom. Em fevereiro essa gripe voltou bem mais forte, ai levamos ele pra
pediatra de novo, e pedimos até pra ela passar um hemograma, porque a gente tava
achando ele meio palido, ai ela ndo passou, disse que ia seguir o protocolo meédico.
Ela passou antibidtico, ai ele tomou por uma semana e ndo resolveu. Ai a gente
voltou de novo, ela passou outro antibiotico e ndo passou o hemograma, e foi porque
a gente pediu de novo” (C16).

Poucos cuidadores afirmaram terem sido realizados varios exames até se chegar a um
diagnostico adequado. Desses, nem todos foram solicitados ou realizados por meio do SUS,
uma vez que os familiares decidiram recorrer, por conta propria, a rede privada de saude,
tendo em vista a ndo solicitacdo de exames ou a demora para a realizacdo destes no servigo
publico: “ai a gente fez um exame que j& fazia tempo que tinha feito o pedido pra fazer, s6
que foi pra marcar pela secretaria de salde, ai ndo marcaram, entdo a gente acabou fazendo
particular” (C13).

Uma outra questdo identificada nos relatos de forma bastante frequente refere-se a
ocorréncia de diagndsticos incorretos antes de se chegar, de fato, ao diagnostico de cancer.

Tal fato pode contribuir para a piora do quadro clinico da crianca ou adolescente:

“Ai a gente fez o hemograma em um laboratério que a gente sempre faz, ai a
bioguimica de Ia [...] pediu pra gente procurar o mais rapido possivel um hospital. A
gente foi pra o hospital, ai 14 ele tomou uma bolsa de sangue, e tava também com
inicio de pneumonia, ai passou sete dias internado tratando essa pneumonia, e
mandou a gente procurar um hematologista. Quando a gente levou pra
hematologista ela pediu varios exames, ai ela encaminhou ele pra ca. As suspeitas
era ou leucemia ou infeccdo viral. [...] Ai deram alta a ele como infec¢do viral. A
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gente foi pra casa e ele ficou tomando antibi6tico. Com quinze dias comegou a
aparecer outros sintomas. [...] Ai a gente trouxe ele de volta pra cé e a suspeita foi
muito maior da leucemia” (C16).

O processo de investigacdo de um quadro clinico € um momento geralmente dificil
para as familias, principalmente aquelas que suspeitam da possibilidade de um cancer,
patologia carregada socialmente de estigmas e preconceitos. Vivenciar a espera e a falta de
informacdes acerca do adoecimento do filho, ao passo que ver os sintomas se intensificarem,
podem trazer estresse e ansiedade as familias que, embora possam temer o diagndstico, o
buscam incessantemente, a fim de poderem iniciar uma terapéutica que cesse ou amenize
aqueles sintomas (Borges, 2013).

Interessante verificar que quase metade dos cuidadores iniciou os cuidados na Atengao
Basica, representada pelas Unidades Basicas de Salde que estdo perto da comunidade e que
devem servir como porta de entrada e centro de comunicacdo da Rede de Atencdo a Saude
(Ministério da Saude, 2012). Entretanto, 0 mesmo nimero de cuidadores buscou servigos
hospitalares ou de pronto atendimento, seja por falta de conhecimento do funcionamento da
rede ou pela angustia em resolver o problema da forma mais rapida possivel.

Os relatos indicam que houve varios encaminhamentos para se chegar ao diagnostico,
submetendo a familia a uma “peregrinacdo exaustiva”, que pode denunciar uma falta de
resolutividade durante a investigagdo, aumentando o percurso da familia e adiando a
concluséo do diagnostico (Vidotto, Ferrari, Tacla, & Facio, 2017). Infelizmente, as diversas
idas e vindas aos servicos de saude parecem ser uma caracteristica comum no percurso
percorrido pelas familias até o céancer ser identificado (Rezende, 2015), e pode estar
influenciada por fatores como as peculiaridades do cancer infantojuvenil, tendo em vista que
0s sinais e sintomas ndo sdo necessariamente especificos, podendo confundir com outras
patologias comuns da infancia (INCA, 2016). Todavia, o relato dos cuidadores reflete o pouco
esforco por parte de alguns profissionais da rede em investigar com mais afinco casos em que
0s sintomas eram recorrentes e injustificaveis. Fatores como estes representam entraves no
percurso percorrido pela familia para se chegar ao diagndstico, tornando-o ainda mais longo e
demorado (Aquino & Rodrigues, 2016).

Devido a sintomatologia do céncer infantojuvenil variar muito conforme o tipo de
tumor e apresentar sinais e sintomas semelhantes aos de doencgas comuns nessa faixa-etaria,
dificilmente suspeita-se da possibilidade do cancer nos primeiros dias. Apds duas semanas de

sintomas recorrentes e que ndo respondam ao tratamento proposto, entretanto, o INCA (2016)
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recomenda que a investigacdo seja iniciada, dado a necessidade do diagndstico precoce.
Entretanto, de acordo com os relatos, o tempo entre 0s primeiros sinais e sintomas e a suspeita
do céancer geralmente € bem maior que duas semanas, sendo necessario, muitas vezes,
insisténcia dos pais em recorrer varias vezes ao servico de salde, na tentativa de obter alguma
informacé&o concreta sobre o adoecimento de seu filho.

A queixa dos cuidadores em ter que insistir para que as investigacdes sejam
aprofundadas por meio da solicitacdo de exames e atencdo as queixas da crianca ou
adolescente é algo recorrente em estudos anteriores (Cavicchioli, Menossi, & Lima, 2007;
Fermo, Lourencatto, Medeiros, Anders, & Souza, 2014). Essa situacdo reflete uma fragilidade
na rede de atencdo a salde e, de forma mais especifica, na rede de atencdo oncoldgica, que
propde a ampliacdo da prevencéo e o tratamento do cancer em todas as unidades do SUS no
ambito municipal e estadual.

A decisdo de recorrer a rede privada de salde parece estar relacionada, entre outras
coisas, a expectativa dos cuidadores em tentar solucionar o problema rapidamente e acabar
com a angustia da incerteza em relagdo ao adoecimento do filho. O SUS, embora oferecesse
0s exames solicitados, de certa forma nédo atendia a necessidade de quem os buscava, tendo
em vista que o tempo de espera era longo diante da urgéncia da situagdo. Assim, a op¢ao por
realizar os exames no servi¢o privado parecia funcionar como uma tentativa de agilizar o
processo e se obter 0 quanto antes um diagndstico para que o tratamento pudesse ser iniciado
0 mais rapido possivel, aumentando a possibilidade de um bom progndstico, qualquer que
fosse a doenca (Cavicchioli et al., 2007; Barros, 2014).

As avaliacGes médicas inadequadas e, consequentemente, os tratamentos ineficazes,
interferem negativamente no tempo para se chegar ao diagnéstico correto da doenga, podendo
até mesmo mascarar seus sintomas (Lourengatto et al., 2010; Fermo et al. 2014). Essa demora
em conseguir nomear corretamente a patologia pode levar ao atraso no inicio do tratamento,
intensificando a angustia e o sofrimento prolongado do doente e de sua familia (Frizzo et al.,
2015).

Considerando, portanto, as peculiaridades que envolvem a sintomatologia, o INCA
(2016) recomenda que a menor suspeita seja investigada, possibilitando assim o diagnostico
precoce e 0 consequente aumento das chances de cura. Todavia, como foi possivel perceber
nos relatos, por vezes os profissionais de saude deixaram de solicitar exames adequados,
mesmo em casos nos quais a sintomatologia da crianga ou adolescente era recorrente e ndo

cessava diante dos tratamentos realizados para os diagndsticos dados anteriormente. Em
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algumas situagdes, os familiares solicitavam uma maior investigacdo, no entanto, ndo eram
ouvidos.

A auséncia de uma investigacdo clinica mais aprofundada pode envolver diferentes
fatores como dificuldades advindas da formacéo profissional, entraves do proprio sistema de
salde (por exemplo, a grande demanda de atendimentos a serem realizados em um curto
espaco de tempo e a dificuldade de recursos financeiros para a realizacdo exames mais
frequentes) e uma relacéo hierarquizada entre médico-usuéario/familiares. Assim, tal fato traz a
luz reflexdes acerca da hierarquia socialmente existente entre 0 médico - aquele que detém o
saber, e o doente/ a familia - aquele que ndo o detém (Piccardi, 2012). Esta relacionado,
portanto, a dificuldade de prestar uma assisténcia humanizada, baseada no dialogo, na
compreensdo, no saber ouvir e compreender as angustias e o sofrimento das familias (Bidin,
Souza, & Machineski, 2013).

A deficitaria prestacdo de servico na atencdo basica e a consequente dificuldade de
encaminhamento para servicos especializados no SUS podem ser fatores que levam muitos
cuidadores a buscarem a rede privada de salde a fim de se chegar a um diagnostico adequado
antes do agravamento da doenca. Aspectos relacionados a assisténcia a satde e a qualidade do
atendimento prestado s&o especialmente preocupantes em situagGes as quais envolvem
patologias como o cancer infantojuvenil, tendo em vista a importancia do diagnostico e
tratamento precoces para que se obtenha maiores possibilidades de cura para a crianga ou
adolescente (Nehmy et al., 2011).

E relevante destacar, portanto, a fragilidade da rede de atencdo a salde,
compreendendo a auséncia de uma melhor organizacao dos servicos e a falta de preparo ainda
existente nos recursos humanos. Por ocorréncia dos fatores supracitados, tais como a pouca
investigacdo, o erro de diagndsticos e a demora na realizacdo de exames, 0 tempo para se
chegar ao diagnostico, que deveria ocorrer de forma precoce a fim de melhorar o prognostico,
aumentando as possibilidades de cura da crianca ou adolescente, se prolonga absurdamente,
podendo demorar até 8 anos, de acordo com dados da Associacdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia (ABRALE, 2016).

5.2.2 Diagnostico

A categoria “diagnostico” refere-se a0 momento da comunicacdo diagndstica aos

cuidadores e suas reagoes.
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O diagnostico, em quase todos os casos, foi comunicado a mde da crianga ou
adolescente que estava, na maioria das vezes, sozinha. Houve, ainda, um diagnéstico
comunicado & tia de uma crianca e ao companheiro de uma adolescente.

Para a maioria dos cuidadores a forma de comunicacdo do diagndstico representou
acolhimento e trouxe esclarecimentos acerca da doenca e do tratamento: “[...]. Ai a doutora
explicou bem direitinho que a gente ia vir pra o hospital, como € que ia ser o tratamento dele,
que era uma doenga agressiva. Eles explicaram tudo” (C6); “Ela explicou que era leucemia
e que o tratamento era assim. Ai eu perguntei a ela: ‘doutora, meu filho vai morrer?’, e ela
disse que ndo sabia, mas que tudo o que pudesse fazer por ele iria fazer.” (C9)

Os cuidadores sentiram-se satisfeitos quando a revelacdo do diagndstico foi feita de
forma franca e aberta, respeitando suas necessidades quanto ao tempo para compreender as
informagoes: “A gente sempre falou que queria que eles fossem sempre claros com a gente.
Entdo da forma que foi passado ndo sentimos tanto, porque eles sempre iam preparando,
entendeu?” (C16).

Este comportamento é importante para que se estabelega uma relacdo de confianca
entre a equipe de saude, o paciente e a familia, facilitando a conscientizagdo sobre a gravidade
da situacdo e proporcionando melhor adesao ao tratamento, de modo que o cuidado possa ser
efetivado (Beltrdo, Vasconcelos, Pontes, & Albuquerque, 2007; Theobald, Santos, Andrade,
& De-Carli, 2016).

Houve, por outro lado, comunicagdes inadequadas, que indicaram violéncia verbal e
psicologica, por exemplo: “Foi muito dificil! Ela olhou pra mim e fez ‘mde, como vocé deixou
a sua filha chegar nessa situacdo? Como foi que vocé deixou a sua filha se acabar aos
poucos desse jeito?” (C10).

Situacbes como estas, além de dificultar o enfrentamento da doenca, (Ongaro &
Zucolotto, 2016), denunciam atos de violéncia institucional por parte da equipe de salde,
situacdo corriqueiramente praticada por alguns profissionais de saltde, por, muitas vezes, ndo
reconhecerem suas atitudes como violadoras dos direitos dos usuarios (Fornari, Madureira,
Labronici, & Mantovani, 2014).

Um estudo mostra que, mesmo entre profissionais de salde, a violéncia geralmente
ainda é reconhecida apenas enquanto fisica, sexual e doméstica. Atos de violéncia
institucional, muitas vezes, sdo considerados como parte do exercicio legitimo da autoridade
profissional (Aguiar, D’oliveira, & Schraiber, 2013). Esta postura pode estar relacionada ao

déficit no preparo e no conhecimento profissional acerca das politicas de saude existentes no
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SUS e retrata, sobretudo, o preconceito revelado a partir de préaticas profissionais nas quais se
estabelece um processo de dominagdo na relacdo entre o profissional e o usuario, indo na
contramao dos principios do SUS, reforcados pela Politica Nacional de Humanizacao, que
propde o enfrentamento dessas relagcdes de poder, enfatizando a necessidade de assegurar
atencdo integral e ampliar a condicéo de direito e de cidadania das pessoas (Oliveira, Gellacic,
Zerbinatti, Souza, & Aragao, 2012).

Neste sentido, é possivel inferir que uma comunicacdo adequada pode ser positiva no
sentido de acalmar e confortar os familiares, de modo que eles possam sentir-se acolhidos no
momento do diagnostico. Trata-se, pois, de um elemento fundamental para que o profissional
de saude possa instituir um vinculo com a familia, possibilitando uma assisténcia humanizada
com base em tecnologias leves de cuidado (Merhy, 2007; Theobald et al., 2016).
Comunicac@es inadequadas, por sua vez, refletem o despreparo e a falta de ética profissional,
e além de ndo satisfazer as necessidades do usuario, promovem um sofrimento adicional e
desnecessario ao mesmo, comprometendo o cuidado (Aguiar et al., 2013; Theobald et al.,
2016).

No que se refere as reagcBes emocionais relacionadas ao impacto do diagnostico, por
sua vez, foi possivel identificar, principalmente, desespero, tristeza e choque: “Eu fiquei muito
muito triste mesmo. Eu fiquei desesperada, fiquei com ar de louca dentro do hospital,
chorando!” (C17); “Nessa hora, por mais que vocé tenha fé, seu mundo desaba. E um
impacto muito grande. Nessa hora ndo existe super mae, ndo existe super serva, ndo existe
nada. Seu mundo cai, seu chio desaparece, sabe? E uma dor que vocé n3o sabe o que fazer...
¢ um desespero.” (C6).

Também foi possivel identificar, em alguns relatos, o medo da morte frente ao
diagnostico: “Quando descobri eu senti que ali pra mim era o fim e que eu tava perdendo
meu filho” (C4).

Considerando que o céncer ainda é uma doenca estritamente relacionada a morte,
confirmar este diagnostico em um filho pode levar a pensamentos negativos, facilitando
desestruturagdes pessoais e sintomas de estresse (Del Bianco Faria & Cardoso, 2010).

Por fim, embora em nimero bem menos frequente, chama a atencédo o relato de alguns
cuidadores que, ao descrever como se sentiram em relacdo ao diagnostico, citaram aspectos
como forga e calma: “Eu me senti forte, porque a gente sempre tem que ta forte pra dar forga
pra ele” (C16); “Eu me desesperei, mas na mesma hora eu me acalmei. A gente tem que

aceitar, né? Tem que conviver com isso e ficar calma pra poder cuidar dela” (C14).
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As falas desses participantes parecem demonstrar uma tentativa de autocontrole frente
ao diagndstico, o que ndo descarta outras rea¢es a ma noticia. A calma e aceitacdo, contudo,
sdo mais comuns depois de passado o impacto do diagnostico, quando os cuidadores
geralmente refletem e comecam a compreender que precisam buscar forgas para reagir na
tentativa de transmitir forca a crianca ou adolescente doente (Carvalho, Depianti, Silva,
Aguiar, & Monteiro, 2014).

E preciso considerar que o cancer ¢ um objeto social antigo relacionado a dor,
sofrimento e morte, fator que pode intensificar a angustia da familia, especialmente se ela ndo
receber as informagdes suficientes que lhe possibilitem o conhecimento necessario para lidar
com o adoecimento de seus filhos (Almico & Faro, 2014). Além disso, na maioria das vezes,
0 cuidador ndo conhece a fundo as caracteristicas da doenca e do seu tratamento,
especialmente se ndo estiver vivenciado anteriormente um cancer no contexto familiar.

Nesta perspectiva, Sales, Santos, Santos e Marcon (2012) explicam que, dependendo
da forma como ¢ feita, a transmissdo da informacdo pode acabar sendo prejudicada pelo
conhecimento restrito da familia em relacdo a fisiopatologia da doenca. Assim, a equipe de
salde deve empregar uma linguagem coerente com a realidade de cada familia,
proporcionando os esclarecimentos e apoio necessarios para um cuidado humanizado,
minimizando os possiveis danos fisicos e psicoldgicos que podem resultar do diagndstico e
dos momentos seguintes a ele.

Dessa maneira o cuidador familiar podera sentir-se mais seguro para enfrentar os
novos desafios advindos da experiéncia, como a consequente necessidade de alteracGes na
rotina, considerando as visitas constantes ao médico, o tratamento exigido pela doenca, as
hospitalizagdes e os novos cuidados que o paciente demanda (Martins et al., 2011).

No que se refere as reacGes do sistema familiar ao receber a confirmacdo do
diagnostico de cancer, foi possivel identificar os mesmos sentimentos: tristeza, desespero e
choque.

Nos relatos, a tristeza foi associada a aceitacdo; o desespero, por sua vez, apareceu
associado ao medo e a loucura e o choque como sinénimo de abalo e relacionado a reagdes
fisicas: “Todo mundo ficou triste, mas ndo tem o que fazer” (C13); “Todos sofreram juntos,
mas cada um no seu canto” (C10); “Ficou todo mundo desesperado também. Faz medo, né?”
(C19); “Tudinho ti em tempo de enlouquecer” (C8); “E um abalo na vida da gente né?”

(C3); “Meu marido [...] ficou em choque, ele quase enfartava” (C8).
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Esses dados corroboram com os identificados por Carvalho, Depianti, Silva, Aguiar e
Monteiro (2014), os quais explicam que € comum sentir-se triste, desesperado e perdido
quando se confirma o diagndstico, e que a compreensdo das informagdes dadas pode ser
dificultada por esses sentimentos, 0s quais podem afetar a estabilidade da familia,
especialmente no que se refere ao aspecto emocional. Portanto, € importante que a equipe de
salide tenha sensibilidade e empatia ao tratar com esses familiares, considerando 0 momento
de fragilidade no qual eles se encontram.

Considerando essas questdes, é possivel compreender que a confirmagdo do
diagnostico de cancer é um evento que impacta toda a dindmica familiar, podendo provocar
transformagbes e mudangas em sua organizagdo, na comunicacdo entre 0os membros, na
resolucé@o de problemas e nos processos de enfrentamento e adaptacédo frente ao novo contexto
(Aguila & Figuerola, 2017).

5.2.3 Mudangas no sistema familiar

A categoria “mudancas no sistema familiar” refere-se as transformagdes familiares em
decorréncia do diagndstico.

Entre as principais mudancas ocorridas nas familias apds o adoecimento da crianga ou
do adolescente, destacou-se a aproximacdo dos membros, no intuito de oferecer o suporte
necessario ao paciente: “Ah, todo mundo se aproximou. A nossa familia ta ainda mais unida
agora. Todo mundo mesmo” (C6); “Agora ¢ que todo mundo ta dando ainda mais carinho e
mais atengado a ela” (C7).

Provavelmente essas familias se reorganizaram de modo a ofertar apoio ao membro
doente e seu cuidador principal, fato que possibilita um melhor enfrentamento das mudancas
decorrentes do adoecer de cancer (Melo et al., 2012). A fragilidade na qual a familia se
encontra pode ser capaz de trazer a tona sentimentos de carinho, amor e cuidado que antes
poderiam ter sido esquecidos ou demonstrados com menor frequéncia (Ferreira, Dupas, Costa,
& Sanchez, 2010).

Um ndmero bem menor de cuidadores relatou o afastamento de seus membros ap6s o

diagnostico:

“Eles disseram que ndo iam mais na minha casa. Até uma irmd, que tava morando
mais eu, saiu de dentro da minha casa. Nem os vizinhos chegam na minha porta.
Quando chega uma crianca na minha porta, as mdes puxam pra ndo pegar. Tem
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muita gente ignorante ai, gente que nao entende as coisas, que pensa que isso pega,
mas ndo pega.” (C9).

Essa situacdo se justifica, muitas vezes, por uma tentativa em afastar-se
emocionalmente do membro que esta doente (Salvagni, 2014). Entretanto, neste estudo, o
afastamento dos familiares relaciona-se mais ao estigma e a falta de conhecimento diante da
doenca, como foi possivel perceber no relato acima. O preconceito e a curiosidade em relacao
a doenca, fruto de um desconhecimento de suas causas, acabam acentuando os sentimentos de
isolamento vivenciados pelos cuidadores e seus filhos, aumentando o sofrimento destes
(Fagundes, Silva, Janior, & Barbosa, 2015).

Os cuidadores também relataram mudancas ensejadas pela rotina terapéutica, tais
como a necessidade de visitas frequentes e, muitas vezes, permanentes ao ambiente hospitalar
¢ o consequente afastamento domiciliar: “Muda né? Porque a gente vive dentro do hospital, a
gente ndo vive em casa mais...” (C5).

Essas mudancas podem desestabilizar toda a familia (Quirino, 2011), uma vez que
precisam reorganizar-se, mudando de papéis: “[...] meus meninos agora tém que cuidar dos
outros, as duas mogas cuidam da casa, dos pequenos, de tudo. E tem meu menino que ta
trabalhando pra umas pessoas da igreja agora” (C12).

Esta delegacéo de tarefas parece ser uma das primeiras atitudes tomadas pelo cuidador
ao ter que se ausentar de casa por alguns dias ou meses, na tentativa de manter o
funcionamento familiar. Em um estudo realizado por Mistura, Schenkel, Rosa e Girardon-
Perlini (2014) constatou-se que, além de delegar as tarefas, os cuidadores tentavam antecipa-
las 0 quanto fosse possivel, buscando facilitar o cotidiano dos familiares que permanecem em
casa. O fato de tentar amenizar as tarefas para os demais membros da familia, entretanto, pode
acabar gerando sobrecarga, uma vez que o0 cuidador assume estas responsabilidades
concomitantemente com o cuidado da crianga ou adolescente doente.

E possivel inferir, assim, que o adoecimento e tratamento do cancer trazem consigo
mudancas que ndo envolvem apenas a crianca ou adolescente doente, mas também toda a sua
familia e, em especial, o cuidador familiar. Com o inicio da terapéutica, sdo demandados
cuidados que até entdo nao faziam parte da rotina familiar (Dupas, Silva, Nunes & Ferreira,
2012) e que podem ser geradores de estresse em menor ou maior grau. Autores explicam que
especialmente quando se referem a rotina familiar, ao aumento de gastos financeiros
concomitantemente a diminui¢cdo da renda, a reorganizacdo familiar no que se refere a

inversdo e divisdes de papéis, bem como aos sentimentos de inseguranca e medo da morte,
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mudancas que apareceram frequentemente nos relatos dos cuidadores desta pesquisa, a
possibilidade de se gerar uma crise é especialmente preocupante (Luz et al., 2016).

Neste sentido, uma rede de apoio, composta por diferentes membros e que
disponibilize diversos tipos de suporte é fundamental para os familiares, podendo ser
considerado, inclusive, um fator de protecdo que oportuniza interacbes favoraveis e
estratégias de enfrentamento mais eficazes para lidar com a situacdo de adoecimento por
cancer (Dias & Leite, 2014). Os profissionais da equipe podem contribuir, neste sentido, para
o fortalecimento da rede de suporte a familia, bem como atuar prestando esclarecimentos,
ofertando apoio, apoio emocional, proporcionando espagos nos quais esses familiares possam
expressar seus sentimentos e angustias, para que o impacto emocional da experiéncia seja
minimizado (Grant & Traesel, 2010).

5.3 SER CUIDADOR DE UMA CRIANCA OU ADOLESCENTE COM CANCER

O capitulo denominado “Ser cuidador de uma crianga ou adolescente com cancer”
incluiu as seguintes categorias: Tornando-se cuidador; Cuidados dispensados; Mudancas na
vida do cuidador, Vivéncia do cuidado, Apoio recebido e Avaliagdo do servico hospitalar.

5.3.1 Tornando-se cuidador

Nessa categoria serdo abordados os principais fatores que influenciaram a escolha dos
familiares a exercerem a funcéo de cuidador principal.

A escolha por ser cuidador foi embasada pela relacdo de apego, principalmente da mée
com a crianga ou adolescente. Esse apego, na maioria das vezes, é relatado como uma

necessidade do filho(a), que solicita a presenca do cuidador:

“Ela se sente melhor comigo. Ai minha irm& fica com meu menino, ajudando meu
esposo, e eu fico aqui com ela. Se fosse pra ela vim, ela vinha. S6 que a bixinha diz
‘ow mainha, eu queria que a senhora ficasse comigo’, ai eu prefiro ficar” (C11).

Todavia, em alguns casos, a escolha de estar perto ¢ uma demanda dos pais: “Tem eu e
minha esposa, 0s dois cuidam. Sempre foi nos trés, entdo ndo tinha sentido s6 um cuidar dele.

Sempre o que ndo ta por perto fica agoniado pra saber como ele ta” (C16).
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Houve casos em que a escolha ocorreu pelo fato de ndo ser ter outra pessoa, além da
mée, para se responsabilizar pelos cuidados da crianca ou adolescente. Para esses cuidadores,
nenhuma outra pessoa teria disponibilidade de exercer esse papel ou de ao menos lhe auxiliar:
“S6 tinha eu. Como eu disse a vocé, eu passei dois meses e pouco aqui, mas nem uma ligagédo
eu recebi de ninguém. Eu ia deixar quem com ele? N&o tinha com quem deixar” (C9).

A disponibilidade para ser a cuidadora principal também foi motivada pela crenca de
que o cuidado é um papel da mae. Nesse sentido, acredita-se que mde desempenha melhor
essa tarefa, principalmente porque ja fazia isso anteriormente: “Eu me sentia na
responsabilidade de mée, entdo eu me sinto no dever e no direito de ficar sempre do lado
dela.” (C3), “Ele fica com o pai também, s6 que aqui tem muita coisa, tem que ta fazendo xixi
no potinho aqui na cama por causa do soro, ai € melhor eu ficar” (C12).

Todos 0s motivos mencionados pelos participantes, exceto um caso em que pai € mée
compartilhavam cuidados, parecem estar embasados pela ideia de que a mulher € quem deve
ser a principal responsavel pelos cuidados com os filhos. Dessa forma, tanto o motivo do
apego, o fato de ndo se ter outra pessoa para se responsabilizar e a crenca explicita de que
cuidar é papel de mée se respaldam provavelmente na compreensdo socialmente construida de
que o cuidado é responsabilidade feminina. Isto porque, na sociedade, a mulher é muitas
vezes vista por aspectos meramente biologicos, como um ser capaz de gerar e cuidar de outro,
tendo, acima de tudo, uma vocacdo para a maternidade. Tal ideia corrobora para legitimar e
reforcar uma “ditadura da maternidade” que aprisiona as mulheres a papéis como o de mae e
esposa (Martins, 2017).

E importante pensar, inclusive, no quanto essas representacdes de mulher e de
maternidade influenciam na escolha das praticas dos cuidadores. O fato de acreditar que
determinadas coisas séo papel de mulher ou de mée (e, consequentemente, outras sao papel de
homem ou de pai) pode levar muitas maes a renunciarem diversas coisas que lhes sdo
importantes para cuidar do filho doente e muitos pais a abdicarem de um cuidado mais
préximo ao filho pela necessidade de trabalhar para prover o sustento da familia. As praticas
de cuidado parecem estar sendo guiadas, a0 menos em parte, por um sistema de
representacfes que inclui, entre outras, a representacdo de mulher, de homem, de pai e de
mée.

Os dados assemelham-se aos encontrados por outros autores (Santo, Gaiva, Espinosa,
Barbosa, & Belasco, 2011; Silva & Barbieri-Figueiredo, 2011; Aguila & Figuerola, 2017), os

quais identificaram que, muitas vezes, as mdes se sentem mais capacitadas para exercer o
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cuidado da crianga, assumindo-o como um dever, como algo que sempre realizou, mas que
agora € necessario ser feito de forma mais intensa. Neste sentido, a mée geralmente fica a
frente do cuidado da crianca ou adolescente, enquanto 0 pai assume uma postura coadjuvante,
assumindo o cuidado apenas quando a mae ndo pode estar presente (Silva, Melo & Pedrosa,
2013).

Este cuidado unilateral, embora bastante frequente em situacdes que envolvem o
adoecimento de céncer, pode ser prejudicial ao cuidador no sentido de sobrecarregar o
mesmo, podendo elevar os niveis de estresse e acarretar no desenvolvimento de sintomas
como o0 cansaco, dores de cabeca, dores articulares e dificuldades para dormir (Rios,
Martinez, Arreola, Saldafia, & Séanchez, 2017). Logo, é importante que a equipe de salde
esteja acompanhando ndo s6 o paciente, mas tambem a familia, em especial o cuidador, de
modo que possa ser mais um elemento a compor a rede de apoio desses sujeitos, auxiliando-

0s a enfrentar essa situacao adversa.

5.3.2 Cuidados dispensados

No que se refere aos cuidados dispensados foi possivel identificar, de acordo com a
fala dos cuidadores, dois grandes aspectos: afetivos e cuidados basicos.

Os aspectos afetivos estdo relacionados a presenca, ao amor, carinho, atencdo e apoio
dispensados pelo cuidador para com a crianca ou adolescente doente. Estes, além de
aparecerem em maior numero, sdo relatados como os mais importantes. Algumas falas
exemplificam bem isso: “O fato de ta presente, o carinho, 0 amor, o respeito que temos uma
pela outra, a atengédo, acho que tudo isso é essencial.” (C10), “O mais importante é o amor
que eu tenho por ele e pela vida dele” (C12).

Os cuidados basicos, por sua vez, referem-se geralmente a alimentacdo, higiene e
medicacdo: “Eu faco tudo direitinho, dou as comidas direitinho, a medicacdo na hora certa”
(C19); “Dou banho, ajeito, fago a comida, os cuidados normais que uma mae tem” (C15).

Estes cuidados também foram citados em pesquisas como a de Kohlsdorf e Costa
Junior (2011), na qual os cuidadores relataram como exigéncias do tratamento a necessidade
de dispensar a crianca uma maior atencgdo e afetuosidade, além do monitoramento continuo da
crianca ou adolescente no que se refere a cuidados como alimentagdo e medicacdo, por

exemplo.
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Estes cuidados estdo relacionados, entre outras coisas, a dependéncia caracteristica da
faixa etaria que envolve principalmente as criancas. A necessidade de receber apoio do
cuidador para o desenvolvimento de atividades de vida diaria, tais como banhar-se, vestir-se,
arrumar-se, alimentar-se, ir ao banheiro, mover-se e tomar o remédio esté relacionado, entre
outras coisas, a idade do sujeito doente: quanto menor a idade, mais precisa-se dos cuidados
de um familiar (Beck & Lopes, 2007). E importante esclarecer, entretanto, que ainda que o
sujeito que recebe cuidados seja adolescente (quica adulto), a situacdo de adoecimento, a
depender de fatores como o estagio da doenca e a etapa do tratamento, por exemplo, pode
potencializar a dependéncia em relacdo ao cuidado.

5.3.3 Mudangas na vida do cuidador

No que diz respeito as mudancas ocorridas na vida dos cuidadores participantes desta
pesquisa, foi possivel encontrar dois aspectos nos quais elas ocorreram: na vida pessoal e na
relagdo com o outro.

As mudangas na vida pessoal do cuidador aparecem em duas perspectivas: como algo
que oportunizou um crescimento pessoal ou um aumento de fé - “Eu acho que eu me tornei
uma pessoa melhor depois que aconteceu isso” (C11); “Minha fé é muito maior a cada dia
que a gente passa lutando” (C6), ou como algo que restringiu a rotina, acarretando
sofrimento: “Mudou muito. Eu vivo mais presa aqui, ndo posso ta com os outros... A mudanca
é muito grande, mexe com a familia todinha. E mexe com o psicoldgico da gente, ne?” (C4).

Esses dados corroboram com os encontrados por Medeiros, Leite, Ramos e Almeida
(2014) ao estudar as repercussbes do cancer infantil no cotidiano do familiar cuidador.
Segundo as autoras, entre 0s aspectos mais citados pelos cuidadores estavam a oportunidade
de crescimento pessoal possibilitada pela experiéncia de cuidar de um familiar com cancer, e
as mudancas na rotina, especialmente relacionadas a restricdo dos momentos de recreacdo e
lazer, considerada pela familia como uma mudanca negativa em seu cotidiano.

A principal mudanca apontada nessa categoria foi parar de trabalhar, relatada por mais
da metade dos cuidadores: “Eu trabalhava no rogado, arrumava mais um dinheirinho pra
gente. Agora nao tem como trabalhar mais, € direto no hospital” (C9). Essa mudanca também
foi citada em outros estudos (Beck & Lopes, 2007; Andrade, Melo, Rodrigues & Alves, 2014;
Frizzo et al., 2015), os quais identificaram o trabalho com uma das principais atividades que
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sofreram mudancas na rotina do familiar cuidador, pela dificuldade em concilid-lo com o
exercicio do cuidado, o qual exige tempo e dedicagdo constantes.

Mudangas como o afastamento de casa, devido a necessidade de hospitalizac&o, e por
outro lado, o fato de ndo poder sair de casa e nem receber visitas por causa da baixa
imunidade da crianga ou adolescente também foram citadas: “Antes eu cuidava da minha
casa, agora eu nao faco mais isso. [...] antes eu saia pra andar, mas s6 que agora nao pode
mais. Nem quando a gente ta em casa ela ndo pode sair” (C5). Mudancgas como estas que se
relacionam a privacdo da crianga ou adolescente e, consequentemente, do seu cuidador,
podem ser prejudiciais no sentido de limitar o contato social dos mesmos, inclusive em
relacdo a outros membros da familia, podendo contribuir para elevar o nivel de sobrecarga
experienciado pelo cuidador (Beck & Lopes, 2007).

Vérias dessas mudancas demonstram rendncia, no sentido de tornar o filho como
prioridade no momento, abrindo méo de outras coisas que seriam importantes, inclusive do
tempo para cuidar de si: “Tudo tem que mudar, tudo gira em torno da recuperacéo dele
agora” (C16); “Agora eu sou sé mae, nao sou mulher. Eu tenho que me preocupar s6 com
ele. [...] Eu ndo sei o que é ajeitar cabelo, sobrancelha, essas coisas. Ndo tem tempo pra
nada ndo, até o banho tem que ser nas carreiras” (C15).

Portanto, a dedicacdo quase que exclusiva ao cuidado ocasiona, inevitavelmente, a
abdicacdo de outras atividades que faziam parte da rotina do cuidador. O cuidado pessoal é
um dos fatores que geralmente é negligenciado em prol do cuidado do filho, tendo em vista a
grande quantidade de atividades que o cuidador precisa desempenhar durante o dia, nao
sobrando tempo ou disposi¢cdo para atividades que ndo sejam prioritarias naquele momento
(Beck & Lopes, 2007).

Assim, ao tornar-se cuidadora, o papel de mae de uma crianca ou adolescente com
cancer se sobrepde aos seus outros papéis: de mulher, de esposa, de profissional, de estudante,
ou de qualquer outro que, nestas circunstancias, torna-se menos importante (Ortiz, 2003). E
preciso atentar-se, no entanto, para 0 aumento de sobrecarga e consequente perda da
qualidade de vida que essa abnegacdo pode acarretar, podendo prejudicar diversos aspectos da
vida do cuidador (Andrade et al., 2014).

As mudancas na relagdo com o outro, por sua vez, referem-se, principalmente, ao

afastamento dos outros filhos e dos conjuges:
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“Antes a gente acordava e ficava brincando na cama, todo mundo junto. Meus filhos
brincavam muito juntos. Hoje? Hoje eu entrego a Deus. Hoje eu td aqui trancada,
amanha ainda vai vim, a gente ndo sabe. Eu ndo sei como t& meus filhos, como té
meu marido, é muito diferente. Muda tudo. Eu n&o fui nem em casa ainda, ndo sei
como estdo as coisas.” (C8).

E possivel inferir, de acordo com os relatos, que a diminui¢do do contato com o
conjuge e com os outros filhos parece ser comum em situaces de adoecimento
infantojuvenil, especialmente quando o tratamento exige longas e frequentes internagdes,
como no caso do cancer, considerando que a familia precisa reorganizar sua rotina de modo a
dar conta do cuidado ao filho doente, aos filhos saudaveis e do sustento financeiro.

Ortiz (2003) explica que a doenca e o0 seu tratamento implicam, de certo modo, uma
redefinicdo do papel de mée dentro do contexto familiar. Mesmo quando se tem outros filhos,
é como se ela se tornasse mée de apenas um — aquele que esta doente. Diante disso a crianga
ou adolescente com cancer acaba adquirindo uma supremacia sobre os demais membros da
familia, em decorréncia do seu adoecimento. Isso implica, na vida do cuidador, em uma
menor disponibilidade para a relagdo com o restante da familia, em especial com os outros
filhos e com o conjuge (Silva & Barbieri-Figueiredo, 2011). Essas mudangas também foram
percebidas em outros estudos (Fagundes et al., 2015; Finelli, Silva, & Santana, 2015; Morales
& Sanchez, 2016).

As maes geralmente preocupam-se com a adaptacdo e o bem-estar dos outros
membros da familia (Llorens, Mirapeix, & LoOpez-Fando, 2009) e, em alguns casos, elas
percebem que negligenciam o cuidado com os outros filhos e com o conjuge, uma tomada de
consciéncia que pode gerar preocupagao, ambiguidade e culpa (Morales & Sanchez, 2016).

E preciso atentar-se, além disso, que em decorréncia da supremacia que o filho doente
passa a ter em relacdo aos outros, os demais filhos, irmaos da crianca com cancer, podem
vivenciar o sentimento de abandono por estarem afastados, na maior parte do tempo, de sua
méde. Essa angustia pela separacdo da familia pode influenciar, entre outras coisas, no
desenvolvimento de manifestacBes psicossomaticas, problemas escolares e transtornos
comportamentais (Llorens et al., 2009; Ventura, 2018). Por isso, € importante que 0s
cuidadores procurem atender também as necessidades dos filhos saudaveis, que embora nao
tenham carater de vida ou morte, podem ter consequéncias se negligenciadas por muito tempo
(Cardoso, 2007).

Por fim, os cuidadores também falam na preocupacdo e no cuidado, que aumentou em

relacdo a intensidade e qualidade devido a situagdo: “Antes eu saia sem me preocupar, porque
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eu sabia que ela tava bem. Agora eu néo saio” (C7); “Agora eu cuido muito mais melhor do
que antes” (C13); “Antigamente eu ndo tinha essa preocupacdo toda, mas a gente muda
muito. N&o sei se é por causa do medo que vocé tem, o medo de perder” (C2).

Os cuidadores agora mais preocupados com a saude de seus filhos adoecidos por
cancer, passaram a desenvolver melhores cuidados, seja pelo medo da perda ou pelas
exigéncias da situacdo de adoecimento. Esses comportamentos podem estar relacionadas ao
que Grant e Traesel (2010, p.101) chamam de “situagdo da perda antecipada”. De acordo com
essas autoras, diante da ameaca de perda o0s cuidadores parecem tornar-se mais
superprotetores e vigilantes, tendo em vista que geralmente adquirem uma nova percepgao
sobre a vida, que lhes permite despertar para a importancia de pequenas coisas do cotidiano.

E importante ressaltar, por fim, que este movimento de adaptagdo experienciado pelos
cuidadores, tdo caro a Psicologia da Saude (Teixeira, 2007), pode ter, entre outras
caracteristicas, a ansiedade e a fragilidade emocional, uma vez que ocorrem uma série de
mudancas em suas vidas. Trata-se de um processo que se inicia no diagnostico e perdura até o

periodo pos-tratamento (Brum & Aquino, 2014).

5.3.4 Vivéncia do cuidado

A categoria vivéncia do cuidado diz respeito a avaliagdo pessoal da experiéncia, as
dificuldades decorrentes desse processo, aos sentimentos e emogdes relacionados e seus
desdobramentos. Ademais, refere-se ainda aos aspectos positivos relacionados a experiéncia
de cuidado.

A maioria dos entrevistados caracteriza essa experiéncia como dificil de aceitar, de
suportar ou de entender: “E dificil. Tem hora que eu cago meu juizo e ndo acho ndo. Tem
hora que eu penso que td ficando doida. [...] A gente fica desesperada por causa da doenca,
sem acreditar, fica sem querer aceitar” (C9); “E uma experiéncia dificil. Existe momento que
vocé acha que ndo vai aguentar, mas Deus te da forcas e vocé vai aguentando. Tudo é dificil,
desde a aceitacdo da doenca até a hora que a gente ta aqui” (C10).

Os motivos pelos quais os cuidadores mais se referiram quando falavam acerca da
dificuldade da experiéncia geralmente estdo relacionados a hospitalizacéo, por questdes como
o confinamento, o distanciamento dos outros filhos, o distanciamento de casa, a néo
locomogéo e a mudanga de rotina: Por exemplo: “Tudo € dificil, desde a aceitacdo da doenca

até a hora que a gente ta aqui” (C10). “E muito dificil ficar aqui dentro. Tem que abrir m&o
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de tudo! Ai tem um filho pequeno em casa também, tem trabalho, faculdade eu ja tranquei...”
(C20).

Esses dados corroboram com os encontrados por outros autores (Frizzo et al., 2015;
Oliveira et. al, 2015) ao investigar, na perspectiva de cuidadores de criancas e adolescentes
com cancer, significa¢fes acerca dos diagndsticos e das mudancas ocorridas apos 0 mesmo. A
hospitalizacdo geralmente recebe destaque no processo de adoecer e na significacdo que os
cuidadores atribuem a doenca de seus filhos, uma vez que esta relaciona-se diretamente a
fatores como a desorganizacdo das rotinas, a possivel desestruturacéo do cotidiano familiar e
0 abandono — ao menos parcial — das responsabilidades domésticas. As mudancas decorrentes
do adoecimento associadas ao significado de se ter um filho doente de cancer e hospitalizado
podem levar a pensamentos e atos que refletem a dificuldade para lidar com a situagéo (Frizzo
et al., 2015).

Dificuldades financeiras também apareceram em grande numero, seja relacionada a
alguma necessidade especifica, como a dieta exigida, “tenho mais com a alimentacédo dela.
Negdcio de fruta... ela taA comendo muita fruta, € tudo caro de comprar” (C7), ou ndo. Vale
salientar que a necessidade de deixar de trabalhar, experienciada por muitos cuidadores,
contribui para esta dificuldade.

Além destas, dificuldades de aceitacdo da doenca, a necessidade de cuidar
constantemente, vivenciar a realizagdo de um tratamento invasivo na criancga ou adolescente,
0 adoecimento em si, a recidiva e a falta de apoio por parte dos familiares também foram
relatadas por alguns cuidadores: “E em funcao dele, porque é um tratamento to dolorido, tio
sofrido... ai eu acho assim, que ainda tem muito tempo, porque quando ele ficar bom ai a
gente vé, mas agora a prioridade ¢ as coisas dele” (C2).

Essas dificuldades que os cuidadores relatam, em especial a de aceitacdo da doenca,
podem estar relacionadas a representacdo social do cancer, que contém elementos
relacionados a morte (Araujo et al., 2014). Afinal, como aceitar que um filho, ainda crianga
ou adolescente, seja acometido por uma doenca que esta diretamente associada a ideia de
sofrimento e morte?

As reacOes, sentimentos e emocdes que apareceram relacionados a experiéncia foram
o choro, o sofrimento, a surpresa, a tristeza, a fé ¢ o medo da morte: “Tem dia que eu choro
que s6” (C1); “Eu tenho passado por isso com muita fé em Deus. Eu ndo vou dizer a vocé que
eu ndo estou triste, porque eu ainda estou” (C3); “as vezes da um medo, aquela coisa ruim,

uma vontade de chorar” (C7). Estes revelam o quanto ¢ doloroso ter um filho diagnosticado
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com um cancer e lidar com os percalgcos que envolvem o tratamento e com 0 6nus que 0S
cuidados exercidos diariamente e de forma ininterrupta acarretam (Di Primio et al., 2010).

Outros pesquisadores que Se preocuparam em investigar 0s sentimentos mais
frequentes entre cuidadores de criangas com cancer descobriram que além do sofrimento e da
tristeza, a soliddo e o isolamento também fazem parte do cotidiano de muitos desses sujeitos.
Ademais, a inseguranca diante do futuro, o estresse, a raiva e o ressentimento surgem, muitas
vezes, de forma ambivalente a esperanca. Estes sentimentos sdo alusivos as modificacdes que
0 adoecimento acarreta na vida do filho e da familia, bem como a probabilidade de morte
(Frizzo et al., 2015).

Em relacdo aos aspectos positivos da experiéncia, uma parte consideravel dos
entrevistados afirma ndo identificar nenhum aspecto positivo naquele momento: “Essa é uma
pergunta que eu ndo vou saber lhe responder. N&o consigo pensar em nada bom nisso ndo”
(C8). No entanto, foi possivel identificar, com menor frequéncia, uma reavaliacdo positiva da
vida, 0 aumento de fé, o estreitamento de lacos afetivos com o filho(a), demonstracdes de
forca por parte do filho(a), amizades construidas no hospital, aproximacdo da familia,
crescimento pessoal e o estado de salde atual do filho(a).

Entre estes, um dos mais citados refere-se a reavaliacdo positiva da vida — “Eu aprendi
bastante. Eu aprendi que nds temos que dar mais valor a vida” (C10), “Coisa besta que a
pessoa reclamava tanto e agora tem um valor danado. Por exemplo, a pessoa ta em casa
lavando roupa, reclamando, hoje em dia quem ndo queria td em casa lavando roupa, ne?”
(C1).

Diante disso, Silva e Barbieri-Figueiredo (2011) refletem que, com a vivéncia do
cancer, o cuidador sente-se diferente enquanto pessoa, tornando-se mais sensivel as coisas que
Ihe acontecem. Conviver constantemente com a possibilidade de perder o filho leva a uma
valorizagdo de momentos simples em familia, aos quais antes, provavelmente, ndo se dava
muita atencéo.

Por fim, o aumento da fé também foi outro aspecto citado por alguns cuidadores
familiares: “O ponto positivo que eu acho... tem dois. Primeiro foi se aproximar de Deus e
saber que ele realmente existe, ne?” (C4); “Minha fé é muito maior a cada dia que a gente
passa lutando ”(C6), e pode ser explicado ao considerar que, ao se deparar com uma situacdo
de adoecimento, as pessoas tendem a buscar com mais intensidade sua religiosidade, na busca

do alivio e do conforto que a mesma pode proporcionar (Geronasso & Coelho, 2012).
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E possivel perceber, assim, que a vivéncia do cuidado geralmente é dificil por, entre
outras coisas, exigir do cuidador grandes renuncias para a realizacdo do tratamento, incluindo
as necessarias hospitalizacGes, nas quais o afastamento do conjuge, da familia, da casa, do
trabalho e da rotina do cuidador, de forma geral, faz-se necessario. O fato de o diagndstico ser
de uma doenca ainda relacionada a morte e ao sofrimento, como o céncer, o torna ainda mais
dificil de aceitar, de entender e de suportar.

Diante de tais dificuldades, a tristeza, o choro e 0 medo se fazem presente no cotidiano
dos cuidadores. Apesar disso, alguns deles apontam que a fé em Deus permanece e, em alguns
casos, ainda se fortalece, sendo esse um aspecto positivo da experiéncia. Além do aumento da
fé, os cuidadores relatam que apds o adoecimento de seus filhos comecgaram a reavaliar a vida,
prestando atencdo em aspectos positivos que antes passavam despercebidamente e diminuindo
o foco de reclamacBes sobre coisas que agora ndo tem mais tanta importancia. Ha, no entanto,
cuidadores que diante da situacdo de sofrimento que vivenciam ndo conseguem observar, ao
menos por enquanto, algo que possa ser positivo. Talvez, a dor de ver diariamente o
sofrimento do filho e de conviver com a possibilidade de sua morte ocultem qualquer

possibilidade de enxergar algo positivo no adoecer de cancer.

5.3.5 Apoio recebido

A categoria apoio recebido inclui as fontes de apoio e os tipos de apoio ofertados aos
cuidadores.

Para os participantes, a familia destacou-se como principal fonte de apoio: “A familia.
Praticamente a familia é quem sustenta tudo. Se vocé precisa de alguma coisa, é pra quem
voCé recorre. Se ta triste, é pra quem recorre. Tudo é a familia” (C2).

Entre os familiares citados, os cénjuges se mostraram de fundamental importancia
para os cuidadores: “Deus e meu esposo. [...] Me dando forca. Deus da a forca. Meu marido
pede a Deus. Ele chega aqui e brinca com ele, cuida dos outros meninos também” (C8).
Embora a mée seja predominante no cuidado ao filho doente, ter um(a) companheiro(a)
presente pode lhe trazer varios beneficios, no sentido de proporcionar apoio emocional,
reduzindo o sentimento de soliddo (Abreu, Sena, Oliveira, Lopes & Sardinha, 2013) e
contribuindo para o bem-estar subjetivo da cuidadora (Dominguez Espinosa, Menotti, Bravo,
& Procidano, 2010). Por outro lado, para além desse apoio a cuidadora, torna-se importante

buscar compreender como 0s pais estéo lidando com essa experiéncia de adoecimento. Talvez
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em decorréncia da maior presenca materna no cotidiano hospitalar, as equipes de salde
tendem a dialogar mais com as médes e muitas vezes esquecem que 0 pai é um ator
fundamental no contexto familiar.

Além deles, as maes dos cuidadores também apareceram em grande parte dos relatos:
“se ta faltando alguma coisa em casa, remédio ou qualquer coisinha, corre pra mainha. Se é
pra vir ficar com ele também corre pra mainha. Se as vezes ndo quer comer e eu brigo, corre
pra vovd” (C2), trazendo a tona a discussdo da responsabilidade materna no cuidado,
independentemente da idade do filho e que pode se estender, inclusive, aos netos. De acordo
com Llorens, Mirapeix e Lopez-Fando (2009) esse apoio advindo das avés é extremamente
importante na situacdo do cancer infantojuvenil, uma vez que influi positivamente na salde
fisica dos genitores e favorece a sensacao de bem-estar.

Além destes, é importante chamar a atencdo para o apoio dos filhos que, embora em
menor nimero, também apareceu entre os participantes: “Meus filhos pra mim sdo tudo. O
mais velho mesmo é filho, € pai, é irmdo, é tudo. Ele me da conselho, ele tenta me consolar,
eu desabafo, choro e ele tenta me ajudar, ele cuida dos outros meninos” (C9). Os outros
filhos podem fazer parte, portanto, de uma rede de apoio que auxilia no enfrentamento das
situagdes de estresse como o adoecimento de cancer (Fetsch et al., 2016). No entanto, ha um
aspecto que merece atencdo: diante da reorganizacdo familiar que o cancer acarreta, como o
irmdo da crianga ou adolescente ou cancer pode sentir-se por precisar assumir determinados
papéis? Em casos de cuidadores que ndo tem uma rede de apoio fortalecida, ao filho saudavel
pode ser necessario desempenhar atividades que antes nao lhe pertenciam e, em alguns casos,
assim como acontece com o cuidador principal, algumas renuncias podem ser necessarias:
“Pra vocé ter nocéo, ele ia embora pro Goias, ia trabalhar em uma usina 14, mas o irméao
adoeceu, ai ele ndo foi s6 pra ndo deixar eu s6” (C9).

A religiosidade também representa, geralmente, uma das principais fontes de apoio
para os familiares (Mattos et al., 2016). Nesta pesquisa, o apoio de Deus foi bastante citado
pelos cuidadores: “Eu ndo tenho o apoio de ninguém, s6 de Deus” (C9), “Deus. Se nao for
esperar no senhor, a gente vai esperar por quem?” (C15).

Além destas, outras fontes de apoio relatadas foram os amigos, as equipes de salde,
uma casa de apoio ligada a uma Organizacdo Nao Governamental (que da suporte as familias
residentes em outros municipios que precisam realizar o tratamento em Campina Grande) e

alguns politicos:
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“O pessoal la me ajuda muito com tudo. A gente interna, quando eu chego em casa
ja ta tudo pronto, tudo limpinho, sem poeira. A prefeita também ajuda a gente,
porque ela manda um carro pra gente vir, pra voltar. Tem a casa de apoio aqui
também, que a menina disse que eles ajudam a gente também, eu vou poder dormir
Ia, comer. Imagina ai se fosse pra pagar carro pra vim e voltar toda vez, sem ter
onde ficar aqui nem nada. Minha sogra também ajuda, porque ela é aposentada, ai
da uma ajudinha pra comprar fralda, pomada, essas coisas” (C18).

Entre os amigos citados pelos cuidadores, & importante destacar 0os novos lagos que se
constituiram no processo de tratamento: “As mulheres la do posto de salude, aqui quando a
gente chega também faz amizade com as outras maes daqui. Elas ddo conselho. Gente que ja
passou por isso que da forca a gente.” (C7). Essas amizades que surgem em decorréncia do
adoecimento, entre as cuidadoras e outras pessoas que estdo vivenciando situacGes similares,
e 0 consequente compartilhamento de experiéncias que emerge com o estreitar de lagcos
afetivos entre elas contribui para o enfrentamento da situacdo de adoecimento (Beltréo et al.,
2007).

Os dados acerca do apoio recebido por estes cuidadores familiares corroboram com
uma pesquisa realizada por Morales e Sanchez (2016), na qual os familiares e, logo em
seguida, 0s amigos, eram 0s componentes mais significativos da rede de apoio com a qual 0s
cuidadores podiam contar na situagdo de adoecimento e tratamento de seus filhos.

O apoio advindo dessas pessoas é capaz de ajuda-los de diferentes formas:
proporcionando auxilio financeiro, material, contribuindo na realizacdo de atividades
domésticas e no cuidado dos outros filhos, oferecendo suporte emocional (Ambrésio &
Santos, 2015), ou seja, contribuindo para que os familiares suportem de uma maneira menos
dificil as adversidades que o adoecimento e o tratamento de cancer podem acarretar
(Figueirédo et al., 2017).

No que diz respeito ao tipo de apoio recebido pelos cuidadores, os mais frequentes
foram o apoio emocional ¢ a ajuda material e de servigos: “mais ajuda de aten¢cdo mesmo. De
dar carinho, dar amor, se preocupar, querer saber se ta tudo bem, de orar e conversar com
Deus pedindo pela salde dele, de dar uma palavra de apoio, um abraco”.

O apoio emocional se refere ao poder contar com o outro, com sua boa vontade e
ressonancia emocional. A ajuda material e de servicos, por sua vez, diz respeito
principalmente a colaboracdo de especialistas ou a ajuda fisica (Sluzki, 1997). Neste estudo,

corresponde a ajuda financeira, instrumental e da equipe de saude:
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“Meu esposo tem me ajudado bastante. Tudo o que ele pega é pra colocar dentro de
casa. O povo da igreja la tem ajudado muito a gente. Eu ndo pe¢o ndo, mas eles
ajudam. Tem a prefeita da minha cidade também que ajuda com carro, com feira
todo més, as vezes quando precisa de medicagdo também...” (C12)

Além dessas, apareceram, embora em menor nimero, apoios referentes a companhia
social, que refere-se a realizacdo de atividades em conjunto ou, simplesmente, ao estar juntos:
“Ficar do lado dela é o mais importante” (C17); e ao guia cognitivo e de conselhos, que diz
respeito ao compartilhamento de informac@es pessoais e sociais, e aos modelos de referéncia:
“Acho que o mais importante é dar conselho, ter cuidado com ela, né? Eu agradeco muito
isso” (C19); “Ele me da conselho, ele tenta me consolar, eu desabafo, choro e ele tenta me
ajudar” (C9).

Neste ambito dos cuidados, € interessante destacar, ainda, que ao falar sobre a rede de
apoio, metade dos cuidadores afirmaram que o apoio recebido era suficiente. A outra metade,
no entanto, afirmou que, embora de grande importancia naquele momento, o apoio ndo tem
sido suficiente, seja por questdes financeiras ou por compreender que por mais que se tenha
boa inten¢ao, as pessoas nao tém o poder de mudar a situagdo de seus filhos: “Eu acredito que
0 que o pessoal pode fazer, eles fazem. Mas suficiente ndo €” (C20); “As vezes falta umas
coisas em casa. Eu tiro o dinheiro dela, ai separo o do remedio, porque tem que comprar
remédio toda semana. Eu separo e o resto eu compro comida, mas as vezes falta um arroz,
um macarrao...” (C19).

Entre os relatos dos cuidadores participantes deste estudo foi possivel depreender que
0 apoio advindo de instituicdes como uma casa de apoio que d& suporte as familias de
criancas e adolescentes com cancer residentes em outros municipios, as prefeituras das
cidades onde os cuidadores moram e da equipe de salde do hospital geralmente estdo
relacionadas a ajuda material e de servigos, respondendo as demandas de necessidades fisicas,
como atendimento especializado, transporte, hospedagem, medicacdo e alimentagéo. O apoio
recebido por pessoas proximas de seu cotidiano, por sua vez, como os demais familiares e
amigos, por sua vez, geralmente sdo os principais responsaveis por responder as demandas
emocionais que contribuem para o enfrentamento da situacdo, embora também possa, além
disso, ajudar de outras formas, como contribuindo financeiramente, na realizacdo de servicos
domésticos ou auxiliando no cuidado do filho doente ou dos outros filhos do cuidador

familiar.
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5.3.6 Avaliagé&o do servico hospitalar

Grande parte dos cuidadores avaliou o servi¢co hospitalar como bom ou muito bom,
chamando a atengdo, especialmente, para o atendimento e para a equipe de saude: “O
atendimento é 6timo, daqui. E bom demais, as meninas é tudo simpatica, legal, amiga. Elas
dao atencdo. E tudo amiga, as meninas daqui. O servico daqui é 6timo, as médicas também é
6tima. Tudo é bom.” (C5).

Esse vinculo fortalecido entre a familia e a equipe de satde € fundamental para que
esta sirva de apoio ao cuidador, oferecendo-lhe suporte, acompanhamento e orientacdo, de
modo que ele possa sentir-se acolhido pelos membros da equipe (Amador et al., 2013),
minimizando a carga do papel exercido por ele. Ademais, um cuidador bem informado e com
uma boa relacdo com a equipe pode auxiliar na adesdo ao tratamento, influenciando
positivamente nos resultados alcancados (Carrefio-Moreno, Chaparro-Diaz, & Lopez-Range,
2017).

Neste sentido, Brum e Aquino (2014) acrescentam entre 0s papéis que sdo de
responsabilidade da equipe de saude incluem-se proporcionar acolhimento as familias e as
criangas e adolescentes com cancer, humanizar os atendimentos e oferecer o suporte
necessario a cada paciente e seu familiar.

Também foram avaliados de maneira positiva pela maioria dos cuidadores a
disponibilidade de medicamentos, a comida ¢ a limpeza: “Muito bom mesmo, eu ndo tenho do
que reclamar. Da comida até a limpeza, tudo, tudo, tudo. Os profissionais sao bons, é todo

1

mundo humano, todo mundo carinhoso com os meninos, se preocupam de verdade com eles.’
(C6).

Entretanto, avaliacbes de cunho negativo também estiveram presentes. Para um
nimero menor de cuidadores o servigo deixa a desejar no que se refere a variedade de
profissionais. Neste sentido, eles sugerem que a equipe de saude poderia contar com a
presenca assidua de outros profissionais como, por exemplo, uma nutricionista e uma
psicologa, para acompanhar as criangas e adolescentes e apoiar também os cuidadores que, as
vezes, ndo contam com o apoio da familia: “Aqui podia melhorar s6 assim, de ter mais
profissional, sabe? Ter uma nutricionista pra acompanhar eles, uma psicologa, porque a
gente que € mae sofre demais e precisa conversar as vezes, e tem gente que ndo tem ninguém

na familia que possa dar apoio.” (C11).
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Outros, elencaram como pontos negativos a infraestrutura do hospital e a falta de

lanche para os acompanhantes:

“Tem muita coisa que deixa a desejar, mas o atendimento em si € maravilhoso.
Agora assim, a gente devia ter um banheiro so pra gente aqui de dentro, porque as
vezes 0 de todo mundo ta sujo. Tem a questdo do lanche também, que agora o
acompanhante so6 toma café, almoca e janta, ndo pode mais lanchar. S&o coisas
pequenas, mas que deixam a desejar. Agora sobre o atendimento eu n&o tenho o que
falar” (C14).

Nesta perspectiva, embora aspectos como uma equipe de salde competente e que
desempenhe um cuidado humanizado e a disponibilidade de medicamentos tenham sido
relatados como pontos positivos na avaliagdo do servigo hospitalar, seria interessante tentar
melhorar em quesitos que, no tratamento de doencas como o cancer, fazem-se fundamental,
tais como o apoio de outros profissionais que poderiam compor a equipe de saude, entre 0s
quais se incluem o psicélogo.

E interessante destacar as divergéncias existentes entre a avaliacdo que os cuidadores
fazem acerca do hospital em que realizam o tratamento de seus filhos e da qualidade do
atendimento recebido antes da conclusdo do diagnostico de cancer. O discurso apresentado
anteriormente, ao falar do percurso terapéutico, é geralmente marcado por uma assisténcia a
salde com baixa resolutividade, na qual havia pouca investigacdo, aspecto que levava, entre
outras coisas, a varios diagnosticos incorretos. Por isso, até concluir a descoberta do cancer e
iniciar o tratamento adequado, os familiares, em sua maioria, precisaram se submeter a varias
idas e vindas e encaminhamentos, situagdo que muitas vezes prolongava o sofrimento dos
mesmos.

Diante disso, os dados apontam que embora existam pontos a melhorar em todos 0s
niveis de assisténcia, as maiores dificuldades, especialmente no que se refere a qualidade do
atendimento prestado, encontram-se na atencdo primaria a salde. Diferentemente do que
geralmente se afirmou em relacdo ao periodo no qual antecede a descoberta, na alta
complexidade o discurso da maioria dos cuidadores retrata a competéncia da equipe de salde
e o0 trato humanizado no cuidado as criangas e adolescentes e seus respectivos cuidadores,
aspectos que podem amenizar o sofrimento advindo da situacdo vivenciada a qual eles

vivenciam.
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5.4. REPRESENTACOES SOCIAIS

O capitulo denominado “Representagcdes Sociais” incluiu as categorias intituladas
representacdes sociais do o cancer e representaces sociais de criancas e adolescentes com

cancer.

5.4.1 Representacdes Sociais do cancer

A categoria “Representagdes Sociais do cancer” abarcou as causas que os cuidadores
atribuem a ocorréncia do cancer, as caracteristicas do cancer, e as perspectivas dos cuidadores
quanto ao futuro.

As respostas que versam sobre as causas do céncer centraram-se em dois aspectos:
causas organicas e causas relacionadas a alimentacéo.

No que se refere as causas organicas, os relatos subdividiam-se em dois grupos:
congeénitos, isto &, presentes no individuo desde 0 momento do nascimento ou mesmo antes
dele; e genéticos, transferidos de geracao para geracao.

Alguns cuidadores que se referiram as causas congénitas acreditam que, nas pessoas
que tém essa tendéncia, em algum momento da vida o cancer ira se desenvolver: “[...] as
vezes ja vem de nascenca, ja nasce com a tendéncia, 0S Cromossomos e ai nao tem como
fugir, um dia vai aparecer, pode ser agora ou no final da vida ne” (C2).

Aqueles que creem em causas genéticas, por sua vez, justificam o adoecimento do
filho em decorréncia do adoecimento anterior de outros membros da familia: “0 povo diz que
é de familia, eu ndo sabia que minha tia tinha morrido disso. Descobriu também da minha
irma, ai disseram que se um tem, todos tém” (C9).

Nas causas relacionadas a alimentacdo, por sua vez, diversos alimentos sdo apontados
como causadores ou, pelo menos, influenciadores do cancer, por exemplo: “Alimentos
industrializados, enlatados, corantes, comida de micro-ondas, processadas, bala, pipoca,
iogurte, biscoito recheado, até as proprias verduras sdo cheias de quimica, tem os
agrotoxicos” (C20).

A alimentacdo da mée também foi apontada como algo que pode ter relacdo com o
nascimento de um bebé com céancer: “Alimentacdo. Hoje eu vejo que é alimentacdo,
principalmente. Tem crianca que j& nasce, eu ndo sei se é por causa da alimentacdo da mae...

Mas eu sei que alimentacéo influi muito” (C11).
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Seguindo essa ldgica, na procura por provaveis causas para o adoecimento de seus
filhos, alguns familiares podem tentar lembrar de possiveis erros cometidos por eles que
possam justificar a ocorréncia do cancer, como nos mostra o relato da C16: “A gente até
perguntou a médica se foi alguma coisa da alimentacdo, ficou procurando um erro nosso,
né? Mas ela disse que ndo se culpasse, que nado tinha nada a ver”.

Foi suposta, ainda, a possibilidade de transmissdo de uma pessoa para outra,
ocasionando medo: “Eu j& fico com medo depois desse aqui. Deu febre no outro & essa
semana, eu ja fiquei logo com medo e conversei com a doutora. Mas ela explicou que isso
nao é transmissivel ndo” (C8).

Alguns cuidadores, entretanto, afirmaram néo saber a causa do cancer ou nao existir
causa para o aparecimento do mesmo ou até mesmo estar relacionado ao destino: “Eu ndo sei
0 que pode ter causado nele ndo” (C8); “Eu acredito que é quando tem que acontecer” (C14),
ou a algum quadro clinico anterior, como a anemia “Sei |4 se tem. Me disseram que tinha sido
uma anemia muito forte esse dele. Descobriu avancado demais, ai quando viu o0 sangue ja
tinha virado agua” (C15).

Dois cuidadores pareceram relacionar o cancer a um castigo diante do pecado ou da
realizagdo do mal: “Um adulto vocé ainda entende, mas umas criancinhas dessas pequenas
passar por um problema desses. Ele s6 tem 8 meses. E muito dificil! [...] Uma crianca que é
inocente, que ndo tem pecado” (C8); “As criangas ndo fizeram mal a ninguém, nao tem culpa
de nada e ta passando por isso” (C20).

A variedade de possiveis causas pode ser justificada ao pensar que, na medida em que
0 cuidador se depara com algo ndo familiar, que ndo se enquadra em sua realidade cotidiana,
como o aparecimento do cancer em seu contexto familiar, ele é provocado a encontrar uma
explicacdo para tal acontecimento. Esta busca por explicacdo pode estar relacionada, por um
lado, a uma falta de reconhecimento ou, por outro lado, a uma falta de conhecimento
(Moscovici, 2003).

Na tentativa de encontrar uma etiologia para o cancer, no contexto infantojuvenil, é
natural que as familias atribuam causas gerais como a hereditariedade ou o tipo de
alimentacdo ao adoecimento de seus filhos, tendo em vista que estes sdo fatores de risco de
varios tipos de cancer em adultos, constantemente veiculados pela midia e por profissionais
de saude (Lawrenz, Peuker & Castro, 2016). Mesmo lidando com o céncer em criancas e
adolescentes, os conhecimentos dos cuidadores estdo ancorados em conhecimentos anteriores

sobre o cancer em adultos, o que pode levar os cuidadores a ter menos esperanca, ao associar,
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entre outras coisas, o tratamento entre essas duas faixas etarias, sem considerar, contudo, que
os adultos respondem mais lentamente do que as criangas e adolescentes a tratamentos como a
quimioterapia, por exemplo.

Assim, é possivel que os cuidadores, ao buscarem dar sentido ao aparecimento do
cancer, relacionem este objeto aos fatores mais divulgados pelos meios de comunicacgdo ou
por meio de interacbes com profissionais de salide. E importante esclarecer, no entanto, que a
auséncia de conhecimento cientifico consensual acerca de sua etiologia é uma caracteristica
peculiar do cancer infantojuvenil, fator que pode dificultar a compreenséo cientifica por parte
das familias & medida que permite diferentes interpretacdes. A auséncia de consenso cientifico
pode contribuir, nesse sentido, para a criacdo de saberes do senso comum, 0s quais ndo se
contrapdem aos cientificos, tampouco sdo inferiores. Trata-se, apenas, de um saber
diferenciado no que se refere a sua elaboracéo e fungéo (Moscovici, 2009), e que irdo auxiliar
0s cuidadores, entre outras coisas, a compreender e explicar a realidade (Abric, 1998).

A associacao feita pelos cuidadores familiares desta pesquisa entre 0 surgimento do
cancer e a ma alimentacdo — ingestdo frequente de alimentos considerados por eles como
prejudiciais, como, por exemplo, embutidos, enlatados, gorduras e agucares — ja foi discutida
em estudos anteriores (Oliveira et. al, 2015), assim como sua relagdo com fatores hereditéarios
e congénitos e com aspectos ligados ao estilo de vida, ao pouco descanso e a falta de
exercicios fisicos (Morelli, 2016). Trata-se, portanto, de conteudos apresentados também por
outros cuidadores de criancas e adolescentes com cancer.

Autores como Insa, Monledn y Espallargas (2010) ao estudar as representacfes sociais
sobre o cancer também identificaram multiplas e variadas causas, geralmente associadas a
eventos individuais tais como heranca genética, predisposicdo organica e estilos de vida
irresponsaveis, com ma alimentacdo e sem pratica de atividade fisica, por exemplo.

Importante ressaltar que esta busca por possiveis causas para o surgimento do cancer
pode gerar, entre outras coisas, 0 sentimento de culpa no familiar, caso este sinta-se
responsavel, direto ou indiretamente, pelo aparecimento desta enfermidade em seu filho
(Nehmy et al., 2011). Por isso, esclarecimentos profissionais a fim de tentar minimizar as
duvidas dos cuidadores sobre possiveis etiologias do cancer infantojuvenil tornam-se
fundamentais para auxiliar na compreensdo do adoecimento, reduzindo o sofrimento e o
sentimento de culpa que podem decorrer dessa experiéncia, especialmente quando se tem
determinadas ideias sobre a causalidade da doenca (Oliveira et al., 2015).
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O fato de ocorrer uma mudanga ameagadora no ambiente social do cuidador, tal como
a ocorréncia de um diagnostico de cancer em seu filho, enseja a construcao de representacdes
que irdo fomentar uma sensacdo de controle da situacdo antes incontrolavel (Joffe, 1994).
Pode-se pensar, pois, que a origem que os cuidadores atribuem ao cancer de seus filhos é uma
das formas de se apreender suas representac¢des sociais acerca desse objeto

Considerando que entre as funcdes das representacdes sociais estdo compreender e
explicar a realidade e guiar comportamentos e praticas (Jodelet, 2001), pode-se pensar que,
diante da falta de clareza ao buscar compreender o que levou ao adoecimento de seus filhos,
os cuidadores tendem a ver a realidade a partir de sua propria realidade, atribuindo-lhe
sentidos peculiares, o0s quais provavelmente influenciardo seu comportamento e,
consequentemente, as estratégias de enfrentamento que eles utilizardo para lidar com o
adoecimento (Morelli, 2016). Por exemplo, cuidadores que acreditam que a causa do
adoecimento de seu filho esta relacionada a alimentagdo fornecida no seio familiar poderiam
desenvolver o comportamento de tentar mudar esta alimentacdo, adequando-a a padrdes
considerados saudaveis, ou ainda utilizar estratégias de enfrentamento relacionadas a
aceitacdo de responsabilidade, como a autoculpabilizacdo. Entretanto, ndo se trata de um
processo puramente individual, uma vez que implica conhecimentos socialmente construidos.
Pode-se dizer, portanto, que os significados e sentidos se articulam no processo de
interpretacdo da realidade.

E possivel pensar, portanto, que ao se deparar com o adoecimento de cancer em um de
seus membros, o cuidador, na busca de encontrar uma resposta a essa situagdo, se valera dos
conhecimentos adquiridos e das experiéncias passadas compartilhadas com seu grupo social,
as quais influenciardo suas praticas de cuidado frente ao sujeito doente (Vasconcelos,
Santana, Silva, Araljo & Conceigdo, 2014). Nesta perspectiva, o cuidador, por meio do
processo de ancoragem, compara 0 cancer, neste contexto, a um outro objeto cuja categoria
que lhe pareca apropriada, de modo que suas caracteristicas sejam integradas a ela,
enguadrando-o e, com isso, tornando-o familiar (Moscovici, 2003).

Ao buscarem caracterizar o cancer, 0s sujeitos citaram elementos como: morte, doenca
terrivel, experiéncia passada, angustia, sofrimento, dor, dificil, doenca sem cura, tratamento
invasivo, cura, fé, confianca nos médicos e nos medicamentos. Ao analisar tais contetdos
representacionais, foi possivel identificar dois grandes grupos: um grupo de sujeitos que
mencionou apenas elementos representacionais avaliados socialmente como negativos e outro

que além destes, relatou também elementos que trazem aspectos mais positivos em relagdo ao
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cancer. Os principais elementos definidores do cancer para o primeiro grupo foram morte,
doenca terrivel e experiéncia passada (caso na familia). Para o segundo, por sua vez, foram
morte e cura. Nesse sentido, parece haver duas representacdes sociais sobre o cancer.

E importante esclarecer, neste momento, que embora diversos autores refiram-se a
Representacdes Sociais Positivas e Representacdes Sociais Negativas (Silva, Aquino, &
Santos, 2008; Oliveira, S, Santos, Goncalves, & Gomes, 2011; Rossato, Girardon-Perlini,
Mistura, Sand, Camponogara, & Roso, 2013; Manzini & Glat, 2014; Lima et al., 2016;
Palacios-Espinosa et al., 2015), as Representacdes Sociais referem-se a um conhecimento do
senso comum, e a este ndo deve ser atribuido valoragdo negativa ou positiva. Por outro lado,
ao pensar a representacdo como um sistema de classificacdo e denotacdo, no qual colocamos
categorias e nomes, € dificil se ter neutralidade, pela propria légica do sistema, na qual cada
sujeito ou objeto deve obter uma valoracdo, seja ela positiva ou negativa, e assumir uma
determinada posi¢cdo em uma escala hierarquica (Moscovici, 2003).

Diante disso, nesta pesquisa foi possivel sugerir uma avaliacdo social destes elementos
enguanto positiva ou negativa, que sera utilizada a seguir.

O grupo de participantes, composto por 12 cuidadores, mencionou apenas elementos
negativos, principalmente morte, doenca terrivel e experiéncia passada, vinculados a angustia,
medo e tristeza. Além destes, elementos como sofrimento, dor, dificil, doenca sem cura e
tratamento invasivo também compuseram o campo representacional do objeto cancer, embora

apresentassem menor frequéncia: “Sofrimento, dor. E uma doenga muito ruim” (C6);

““Ai meu Deus, ta doente e vai morrer’, sé era o que vinha na minha mente. [...] E
muito forte vocé ter uma pessoa que vocé ama, um filho, e vocé saber que ta com

uma doenga sem cura né? [...] O cancer continua sendo aquela doencga terrivel”
(C3).

“O que minha filha passou, toda hora levando furada, botando cateter, tirando
cateter, fazendo radio, ela olhar pra mim e dizer ‘mamae, eu quero ir pra casa’, de
tanto fazer as coisas aqui. A gente ta se cansando dessas coisas tudinho. O cancer,
Ave Maria, eu quero escutar bem longe deu. Esse negocio de cancer...” (C5).

A dificuldade de ouvir a palavra céancer, relatada no fragmento acima, revela a
dimensdo emocional associada aos elementos representacionais negativos, como dor e morte,
com os quais a doenca tem relacdo desde a antiguidade. A relacdo entre cancer e morte €
ressaltada, inclusive, na etiologia da palavra cancer. Derivada do grego Karkinos

(caranguejo), este termo se refere as tumoracBes que invadiam os tecidos vizinhos,
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similarmente as patas de um caranguejo, animal que vive quase sempre em profundidade e
longe do alcance dos olhos e que se desloca rapidamente, de forma coordenada e
imprevisivel. Ao aprisionar uma presa, 0 caranguejo segura-a em suas presas e a tortura até a
morte, assim como acreditava-se que o cancer fazia com as pessoas (Santos & Custddio,
2017).

Talvez por ser constantemente associada a uma doenca fatal, que ndo tem cura,
algumas pessoas evitam referir-se a palavra cancer, a qual é popularmente conhecida por
“C.A.”, como ¢ possivel observar no relato do C7: “O agente de salde, ele ndo botou cancer
nao, ele bota C.A., ai eu perguntei porque e ele disse que ndo gosta de falar a palavra cancer
néo, por isso coloca C.A.”. Nesta perspectiva, ¢ possivel sugerir que a palavra cancer reaviva
sentimentos como o0 medo do desconhecido e da proximidade da morte, gerando dificuldade
em pronuncia-la ou ouvi-la (Albarello, Laber, Dalegrave, Franciscatto, & Argenta, 2013): “E
uma palavra pesada, né? Uma coisa dificil” (C18).

Uma peculiaridade do grupo que retratou elementos avaliados socialmente como
negativos é o fato de ter vivenciado anteriormente o processo de tratamento e morte de um
familiar com cancer. Provavelmente essa dolorosa experiéncia contribuiu para uma viséo do
cancer como uma enfermidade, a principio, sem cura: “Eu lembro que minha mé&e morreu
disso, e ela tem isso. Ai fica vindo o pensamento. [...] Medo. Medo dela morrer tambem”
(C19); “Ela tem um tio por parte de pai que morreu de cancer do intestino. Também morreu
Livia, uma priminha dela, que teve cancer também. [...] Eu fico com medo, porque ja acho
logo que cancer n&o tem cura ndo” (C17).

O fato da doenca ser recidiva dentro do contexto familiar, especialmente quando se
trata de uma experiéncia recente, representa um dos fatores que pode contribuir fortemente no
aparecimento do medo da morte, tendo em vista que ha cogni¢cdes que surgem dessa
experiéncia ou sdo reforcadas por ela. Este fato revela a forte articulacdo entre a dimensédo
afetiva e a dimensdo cognitiva das representacdes sociais. Desse modo, as familias
fragilizadas pelo sofrimento vivido em decorréncia de uma experiéncia de morte por cancer
trazem a tona diversos sentimentos, inclusive relacionados a (im)possibilidade de cura
(Mattos et al., 2016).

Essa experiéncia anterior com a patologia e com a morte, aliada aos significados
socialmente atribuidos cancer, aos recursos econdmicos e ao suporte social, sdo fatores
geralmente relacionados ao sofrimento dos familiares cuidadores diante do céncer (Morelli,

2016). Neste sentido, ao receber influéncias da cultura, familia, amigos, meios de
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comunicagdo, elementos representacionais como dor, sofrimento, tristeza e morte sdo
frequentemente relatados ao se falar em cancer (Castro, Vasquez & Diaz, 2014). Pode-se
dizer, assim, que estes sdo elementos bastante significativos e que estdo ligados a condicdes
socio-historicas e aos valores do grupo.

Dessa forma, evidencia-se que mesmo com a constante divulgacdo de casos de sucesso
decorrentes do tratamento de cancer, seu diagndstico ainda esta fortemente relacionado ao
sofrimento e a morte. Tal relacdo entre cancer e morte pode ser pensada, sobretudo, ao
considerar que desde o momento do diagndstico a familia geralmente enfrenta pequenas
perdas, aspecto que pode gerar um luto antecipatério ainda que a morte da crianga ou
adolescente ndo aconteca naquele momento, tampouco decorrente do cancer.

Silva e Ferreira-Alves (2015) discutem o enfrentamento do luto por meio do processo
dual, proposto por Stroebe e Schut (1999). Segundo os autores, o cuidador pode enfrentar a
situacdo de luto de acordo com trés dimensdes, as quais refletem a resposta aos estressores
gue emergem com a perda: A primeira, chamada de orientagdo para a perda, o cuidador
geralmente direciona sua atencdo para aspectos da vida relacionados a pessoa falecida,
focando nas circunstancias da morte, por exemplo. A segunda, nomeada de consequéncias
secundarias a perda, refere-se as fontes de estresse com as quais o cuidador necessita lidar, e
as formas de como fazer isso. Nessa dimensao, geralmente emergem aspectos que tornardo o
“fardo” da perda ainda mais pesado, levando o cuidador a utilizar estratégias de
enfrentamento para lidar com a situacdo. O terceiro e Ultimo é a oscilacdo, e se caracteriza por
uma alternancia entre as outras duas dimensdes. Nela, o restabelecimento é realizado através
do confronto e do evitamento dos diferentes estressores relacionados ao luto com o qual,
muitas vezes, o cuidador lida de forma antecipatoria.

Nesta perspectiva, € possivel que, em decorréncia do longo tempo de cuidados
dispensados a um familiar que ainda esta vivo, porém diagnosticado com uma doenca grave,
sua perda comece a ser sentida para uma serie de atividades que tanto ele quanto o cuidador
executavam anteriormente. Nestes casos, a crianga ou o0 adolescente ainda ndo morreu, mas a
familia j& enfrenta perdas que necessitam ser elaboradas (Flach, Lobo, Potter, & Lima, 2012).

Se faz necessario, portanto, que a equipe de saude oriente os cuidadores com
linguagem acessivel acerca da patologia que acomete seus filhos e do respectivo tratamento.
Além de minimizar o sofrimento, tal atitude podera ajudar os cuidadores a encontrar
estratégias que os auxiliem a enfrentar a situacdo de adoecimento de seus filhos, de modo que

possam lidar melhor com ela, minimizando o sofrimento advindo do processo de perdas e
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com isso continuar investindo esforcos fisicos, emocionais e financeiros para a recuperagao
deles (Salci & Marcon, 2011; Frizzo et al., 2015).

O outro grupo de participantes, composto por oito cuidadores, além de mencionar
alguns elementos representacionais, como a morte e 0 medo, por exemplo, relatou elementos
como: cura, fé, confianga nos médicos e nos medicamentos, 0s quais vinculam-se a esperanca.
Tendo em vista os relatos dos sujeitos, a consideracao de aspectos mais positivos em relacéo
ao cancer envolve uma possivel mudanga no campo representacional desse objeto, motivada
pelas interagcdes no cenario de satde e construcdo de estratégias de enfrentamento: “Antes eu
achava que era o fim, que acabou ali. Hoje eu sei que tem os médicos, tem os remédios, e
acima de tudo tem Deus. E no final a gente consegue” (C12); “Antigamente eu pensava logo
em morte, hoje em dia é esperanga’ (C1).

Nesse grupo alguns cuidadores relataram se surpreender com o cancer fazendo parte
de sua realidade: “Eu nunca pensei que na minha casa eu iria me deparar com uma situacgao

dessa, principalmente com um filho meu” (C10);

Antes eu achava que era o fim do mundo, porque eu ndo entendia ainda. Hoje eu ndo
acho uma coisa fora do normal ndo. SO que a gente sempre acha gque nunca vai
acontecer com a gente, né? A gente acha que tem coisas que nunca vai acontecer.
Mas hoje eu ndo acho como antes ndo, talvez porque ela ta bem desse jeito (C14).

Esta surpresa relatada pelos cuidadores pode estar relacionada ao fato de ninguém
estar preparado para ser acometido por uma doenca com tantos estigmas em sua familia,
principalmente em uma crianca ou adolescente. Assim, é possivel que estes cuidadores, ao se
depararem inesperadamente com o cancer, tragam a luz a possibilidade de perda de seus
filhos, tendo em vista a constante associacéo do cancer com a morte (Sales et al., 2012).

Neste sentido, especialmente quando se estd distante do céancer, a associacao feita
entre ele e a morte é muito forte. No entanto, ao vivenciar o tratamento lado a lado com a
crianca ou adolescente e ver seus progressos, a doenca, embora agressiva, pode ir ganhando
um pouco mais de naturalidade, contribuindo, assim, para a criacdo de estratégias para
enfrenta-la (Frizzo et al., 2015) mediante ressignificacdo do préprio objeto cancer.

Sobre tais aspectos Cunha (2009) explica que, inicialmente, a familia entende o cancer
como uma doenca estigmatizada, na qual a agressividade dos sintomas e dos tratamentos e a
morte sdo os fatores que mais tém relevancia. No entanto, com o passar do tempo, a ideia de
morte vai se esvaindo, dando espaco & motivagdo gerada por uma expectativa de cura, na qual

0 cuidador alia-se para superar o sofrimento causado pela doenca. Tal mudanca se deve,
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sobretudo, & incorporagdo de novos elementos representacionais a partir das interagcbes com a
equipe, com outros pais e outras vivéncias pessoais.

A dualidade cura ou morte estd presente desde a confirmacdo diagndstica,
influenciando fortemente a expectativa do cuidador que, mesmo temeroso com a possibilidade
de morte, geralmente apresenta esperancas na eficicia do tratamento, colaborando para a sua
ocorréncia (Nascimento, Monteiro, Vinhaes, Cavalcanti, & Ramos, 2009).

Nesta perspectiva, Figueirédo et al. (2017) constataram, a partir de uma pesquisa que
buscou identificar os sentimentos do familiar cuidador na oncologia, que enquanto ha
sentimentos positivos como o de esperanca, as pessoas continuam lutando. Ainda que a
familia manifeste incerteza na cura, tendo em vista que, em alguns momentos, tudo parece
chegar ao fim, ela estara sempre a espera de uma noticia positiva. Destarte, pode-se dizer que
as dicotomias que podem estar presentes na vida do cuidador que experiéncia o cancer, tais
como cura/doenca e vida/morte refletem ndo apenas expectativas positivas, mas também
negativas (Alves et al., 2016). E preciso salientar, contudo, de acordo com o que foi possivel
observar no primeiro grupo de sujeitos, que nem todos os cuidadores possuem niveis de
esperanca iguais, ainda que vivenciem situagdes similares.

O sentimento de esperanca parece surgir como uma necessidade de alguns cuidadores
em acreditar na possibilidade de sucesso, na tentativa de driblar o medo, como na fala a
seguir: “Esperanca. Tem que ter muita esperanca, tem que ter muita fé” (C2). Na busca por
esperanga, o cuidador pode, inclusive, depositar crenga em coisas que, para ele, sejam capazes
de contribuir com a cura, tais como Deus e os medicamentos: “A gente tem que ter fé em
Deus” (C1); “A gente tem que ter muita fé em Deus, ter fé nos medicamentos...” (C2) (Silva
& Barbieri-Figueiredo, 2011).

E preciso considerar, ainda, que os avancos médicos ocorridos nos Gltimos tempos
também tém contribuido para a mudanca na representacdo do cancer, ainda que lentamente.
Provavelmente tem-se ocorrido uma alteracdo de alguns elementos representacionais ou, ao
menos, uma mudanca na organizacdo desses elementos, ocasionando uma modificacdo na
representacdo (Sa, 1996). Assim, é possivel que aos poucos o cancer venha deixando de ser
considerado uma doenca necessariamente fatal, gerando sentimentos de esperanca diante do
diagnostico.

Tendo em vista a direta relacdo existente entre as representacdes sociais e as préaticas

individuais e coletivas dos sujeitos, estas representacBes que 0s sujeitos constroem sobre 0
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cancer vao orientando o seu cotidiano, determinando suas ac0es e suas perspectivas futuras
(Souza & Gomes, 2012).

Apesar de todos os cuidadores deste estudo trazerem em seus discursos algum
elemento representacional relacionado ao sofrimento ou a morte e apenas oito deles relatarem
elementos relacionados a cura ou a esperanca, quando colocados a pensar sobre o futuro, eles
falaram, quase que em totalidade, sobre a perspectiva de cura de seus filhos: “Ela ser curada.
O meu desejo é que ela seja curada e que ndo volte mais. Eu peco demais a Deus pra que ela
seja curada pra sempre” (C10).

Talvez cogitar a morte de um filho seja algo tdo dificil de lidar que os cuidadores
preferem vislumbrar um futuro positivo como forma de enfrentamento. Assim, a ideia de
morte parece acompanhar o desejo da cura, de modo que mesmo que reconhecam e
visualizem diariamente a gravidade da situacdo, os familiares frequentemente esperam pela
cura (Figueirédo et al., 2010)

O desejo pela vontade divina também apareceu em varios relatos, no entanto, 0s
cuidadores geralmente a associavam a cura: “Ele ficar bom, se Deus quiser. Vai ser feita a
vontade de Deus. Quero ta ao lado dele futuramente” (C15); “Vai depender de Deus. Eu s
quero ver meu filho em casa com saude. Minha familia toda com saude” (C12). Apenas um
cuidador ndo se referiu a cura quando desejou a vontade divina: “Futuramente s6 Deus sabe.
S6 0 que eu sei é que vai ser dificil” (C8).

Ao depositar a esperanca na vontade de Deus, entregando o futuro de seus filhos nas
méaos dele, os familiares geralmente acreditam que ele escolherd o melhor desfecho para
aquela situacdo, seja a morte ou a cura (Alves et al., 2016). O desejo pela cura e a fé em Deus,
no entanto, podem acabar relacionando uma coisa a outra. Assim, é possivel que o0s
cuidadores utilizem a fé para suplicar pela cura.

Muitos cuidadores relatam também a vontade de voltar a rotina e voltar ao trabalho:
“Eu pretendo voltar a vida normal, trabalhar normal...” (C1), e isso por vezes aparece
relacionado a felicidade: “Tudo o que eu penso hoje é em ser feliz com a minha familia, todo
mundo saudével e em paz, tendo uma vida normal” (C6).

O desejo de uma vida similar aquela que eles tinham antes do adoecimento da crianca
ou adolescente € natural, considerando que diante do diagnoéstico de um céancer e da
inseguranca decorrente dele, os cuidadores tendem a supervalorizar a salde enquanto
perspectiva para o futuro. Os ideais, a partir disso, passam a ser 0 retorno a uma vida comum,

com a familia unida, saudavel e as atividades cotidianas retomadas (Frizzo et al., 2015).
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Chama a atencdo, por fim, uma cuidadora que relata ndo planejar o futuro apos
vivenciar o adoecimento de sua filha: “A gente ndo planeja mais nada na vida depois que ta
aqui. SO desejo mesmo a saude dela, e s6” (C5). Todavia, assim como a grande maioria dos
cuidadores, ela traz em sua fala o desejo pelo restabelecimento da saude da sua filha.

Ao observar estas perspectivas dos cuidadores em relagdo ao futuro de sua familia, é
possivel perceber que, independente de atribuir a cura a um ser supremo ou nao fazer
planejamento para os préximos dias, eles geralmente visualizam um futuro no qual a crianca
ou adolescente doente esta presente, inclusive com sua salde revigorada.

Neste sentido, embora o adoecimento de cancer traga consigo sentimentos como o
medo da perda e a imprevisibilidade quanto ao futuro, podendo ocasionar desequilibrio no
sistema familiar, geralmente ao permanecer ao lado do paciente, vivenciando com ele a rotina
diéria de tratamento, a familia tende a utilizar-se de praticas que visem a concretizacao do seu
desejo, configurado como a cura da crianga ou adolescente, sendo provavel, nesse periodo, a

referéncia a perspectivas positivas quanto ao seu futuro (Martins et al., 2011).

5.4.2 Representacdes Sociais de criancas e de adolescentes com cancer

A categoria “representagdes sociais de criangas e adolescentes com cancer” diz
respeito as subcategorias representacfes sociais de criangca com cancer e as representacoes
sociais de adolescentes com cancer compartilhadas entre o grupo de cuidadores. Para 0s
cuidadores de criancas foram realizadas apenas perguntas que relacionavam a infancia e o
cancer. Neste mesmo sentido, no caso de cuidadores de adolescentes, investigou-se questdes
relacionadas apenas ao adolescente com cancer.

As representacdes sociais de crianga com cancer abarcaram elementos que diziam
respeito a sentimentos, caracteristicas da crianga e aspectos inerentes ao tratamento do céncer.

Os principais sentimentos que apareceram nos relatos dos familiares cuidadores foram
sofrimento ¢ medo: “Vem na minha mente ‘sofrimento’. So isso... medo e sofrimento” (C3);
“Antes ndo é que eu tinha preconceito, mas eu tinha medo. Meu maior medo era a leucemia, e
aconteceu” (C1).

O elemento esperanca, que € considerado socialmente positivo, foi citado apenas por
um dos cuidadores ao referir-se ao cancer em criangas. Assim, € um elemento pouco

frequente.
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Quanto as caracteristicas da crianca, foram destacadas a sua falta de compreensdo e
inocéncia. Tais fatores podem fazer emergir o sentimento de revolta ou mesmo a percepc¢ao de
que situagdo fica mais facil de ser enfrentada: “E revoltante. As criancas ndo fizeram mal a
ninguém, ndo tem culpa de nada e ta passando por isso. Uma doenga que € tao agressiva em
um ser inocente. E algo que é dificil de aceitar.” (C20); “Acho que pra crianca é mais facil do
que pra o adulto, porque a crianca € inocente, ela ndo sabe de nada. Eu acho que a crianca €
mais forte pra lidar com o cancer.” (C18).

Neste sentido, dois cuidadores consideraram o cancer em criancas mais facil de lidar
em comparacdo ao cancer em adultos, sendo, a pouca idade, um fator influenciador nas
chances de cura: “Ele tem essa anemia e leucemia, mas principalmente ele que é novo, em um
instante cura. Ele tem muita chance!” (C12).

Por outro lado, de acordo com a maioria dos relatos, o cancer na crianca geralmente é
interpretado como sendo mais dificil de lidar em comparacdo ao cancer no adulto, havendo,
inclusive, uma relagdo inversa entre a idade do paciente e o grau de dificuldade: Quanto

menor a idade, mais dificil:

“E triste, porque quando a gente v& uma pessoa ja de idade é mais facil, ndo que a
gente queira que eles passem por isso. Mas crianca sofre muito. Com adolescente é
complicado, ela perdeu o cabelo, ndo € a mesma coisa, principalmente na fase da
adolescéncia. Agora pra mim o pior é com crianca pequena, porque eles nédo
entendem. Eles ndo sabem porque ta sendo furado, ndo sabem explicar onde ta a
dor, é muito triste.” (C11).

Um dos aspectos que podem tornar o cancer mais dificil em criancas € que estas
tendem a exigir mais cuidado e atengdo do que adultos com a mesma doenca: “Precisa de
mais cuidado, é pequenininho...” (C19). Atrelada a esta ideia, a possivel interrup¢ao da
infancia, seja pela crianga tornar-se impossibilitada de realizar muitas atividades cotidianas
tipicas desse periodo da vida ou pela possibilidade de morte iminente, pareceu representar,
para os cuidadores, um fator capaz de potencializar o sofrimento: “A crian¢ca ndo € mais
crianga” (C5); “Sei 14, acho que a crianca ainda é tdo pequena. O adulto pelo menos ja viveu
tanto em relacdo a crianca” (C14).

Além da percepcao de que a crianga tem mais dificuldade em lidar com o céancer, o
cuidador, presente em todo o processo de adoecimento e tratamento, também sente mais o
peso do diagndstico quando este é dado a uma crianga: “Quando é com crianga, acho que o

baque é maior pra os pais” (C16).



84

Em relagdo aos aspectos inerentes ao tratamento do cancer, foram citados o tratamento
invasivo e a impossibilidade de cura: “Pra uma crianca que ndo sabe de nada, ne? SO leva
furada, leva tudo... muita coisa” (C5); “Quando a gente chegou aqui eu ndo tinha fé de tirar
meu filho vivo daqui n&o. [...] Penso que n&o vai ter cura. Na minha imaginagéo, penso que
néo vai ter cura ndo” (C9).

Considerar a cura algo dificil de acontecer aliada a compreensdo do cancer na infancia
como algo devastador parece dificultar a aceitacdo do diagndstico: “Uma doenca que € tao
agressiva em um ser inocente. E algo que é dificil de aceitar” (C20).

Tendo em vista que a experiéncia é influenciada por pré-construcdes culturais, por
saberes anteriores e pelo sentido que o cuidador atribui aos acontecimentos de sua vida
(Jodelet, 2005), as representacdes sociais que 0s cuidadores tém sobre o cancer, objetivada
como uma doenca fatal, principalmente por estar ancorada em conhecimentos antigos sobre
esta doenca, influenciam o modo como eles experienciam o adoecimento de seus filhos,
geralmente de forma dolorosa. Contudo, a experiéncia também pode trazer elementos que
ressignifiqguem a visdo sobre o cancer.

Considerando o papel ativo do sujeito (e suas experiéncias, afetos, historia, contexto,
posicdo na comunidade, etc) na construcdo de representacdes sociais (Moscovici, 2003),
pode-se pensar que as interagdes ao longo do tratamento podem fazer com que novos
elementos sejam acrescentados as representacdes sociais de cancer, minimizando o sofrimento
dos familiares. Destaca-se, portanto, a importancia da interacdo com a equipe médica e com
outros pais e mées que passaram por experiéncias parecidas.

Ao analisar as representagfes sociais de criancas com céancer, nota-se que 0S
cuidadores parecem oscilar em relacdo a acreditar ou ndo na cura. Ao passo que falam sobre
as grandes chances de cura pela pouca idade da crianga, em outros momentos alguns deles
falam sobre o cAncer como uma doenca que nao tem cura.

Neste sentido, parece haver uma oscilacdo entre a negatividade (medo da morte) e a
positividade (esperanca na cura), como discutem Nascimento, Monteiro, Vinhaes, Cavalcanti
e Ramos (2009). Em alguns momentos os cuidadores esperam e acreditam na recuperagdo e
cura dos filhos, mas em outros, seguram-se a esta esperanga pela dor que suscita ao pensar na
morte dos mesmos, acontecimento que pode significar subverter a lei natural, segundo a qual
os pais devem morrer antes dos filhos. Além disso, provavelmente por sua relacdo com a
morte, o cancer geralmente € visto como uma patologia de adultos. Em todas as fases da vida

seu diagndstico costuma ser associado a dor e a crueldade, mas na infancia esta associacao
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parece intensificar-se, pois remete a uma interrup¢do no futuro, uma vez que aproxima a
crianca ou o adolescente de uma possibilidade de morte inesperada na sua faixa etaria (Santos
& Custodio, 2011).

A presenca dos elementos dificuldade de aceitacdo e auséncia de cura, especificamente
tratando-se da infancia, pode ser explicada considerando que, conforme discutido
anteriormente, a finitude mostra-se especialmente cruel na infancia, tendo em vista a prépria
representacdo social dessa etapa de vida que geralmente contempla elementos como
inocéncia, alegria, aprendizagem, crescimento e futuro, aspectos que podem ser modificados
pelo adoecimento de cancer (Almeida & Cunha, 2003). Deste modo, é importante salientar
que as representacdes de criangas com cancer parecem estar relacionadas a um sistema de
representacdes que inclui, por exemplo, as representacdes de infancia.

Assim, é provavel que os cuidadores ao considerar a crianga enquanto um ser inocente
e gue ndo tem pecados, como mostrado em alguns relatos, ndo compreendam a possibilidade
destes serem atingidos por uma doenca tdo ameacgadora, que pode transformar um mundo
antes repleto de saude e felicidade, em um cheio de dor, sofrimento e incertezas (Santos &
Goncalves, 2008).

Em comparacdo com as representacdes sociais de crianca com cancer, os elementos
representacionais do objeto adolescente com cancer foram similares, exceto pela questdo da
culpa e da vaidade, os quais compdem o campo representacional do adolescente. Isto pode ser
explicado talvez pelo fato da maioria dos cuidadores se referirem ao adolescente como uma
crianga: “Nenhuma crianga merece ter essa doenga” (C6).

Assim como no caso das representacbes sociais de crianga com cancer, as
representagdes sociais de adolescentes com cancer abarcaram elementos que diziam respeito a
sentimentos, peculiaridades do adolescente e aspectos inerentes ao tratamento cancer.

Em relagdo aos sentimentos, 0s que apareceram com maior frequéncia nos relatos dos
familiares cuidadores foram o sofrimento e a culpa: “A gente pensa que é alguém que ta so6
comecando a vida, né? As vezes eu me culpo, culpo a Deus” (C7); “E muito sofrimento tudo
iss0” (C10).

No que se refere as caracteristicas dos adolescentes, o fato do cancer ser mais dificil
nessa faixa etaria, em comparagdo com a idade adulta, foi o elemento mais frequente nos
relatos: “Acho muito pesado pra uma crianga. Muito pesado!” (C4), “Pra crianca é muito
pior, porque € novinho né?” (C6). Assim como nos resultados sobre as representacdes sociais

da criangca com cancer, entre as dificuldades estdo a maior exigéncia de cuidado e atencao:
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“Quando é crianga ou adolescente a pessoa tem que tomar conta direitinho, né? Mais do que
com adulto” (C17).

Conforme explicitado anteriormente, o adolescente ainda era considerado pelos
cuidadores uma crianca e, sendo assim, também ndo poderia compreender alguns aspectos
sobre o adoecimento: “Acho que adulto ja entende, tem aquele conhecimento melhor. E
crianca ndo. Ele mesmo, se a gente falar pra ele o que ele tem, ele ndo vai entender” (C13).
“Mas crianca, eu ndo sei ndo... tdo inocente ainda” (C6).

O cancer, por representar, muitas vezes, uma ameaca a vida, remete a ideia de que o
adolescente, em decorréncia da doenca, deixara de realizar os objetivos que almeja: “Ta
comecando a viver a vida agora, cheio de sonhos e de planos, cheio de coisas pra fazer
ainda” (C6).

No que diz respeito aos aspectos inerentes ao tratamento do cancer, o tratamento
invasivo e as suas possiveis consequéncias foram destacados pelos cuidadores familiares: “Até
0 proprio tratamento tem as consequéncias, além de ser muito doloroso. [...] Tem a questédo
da vaidade, porque o cabelo cai... € muito dificil” (C10); “Com adolescente é complicado, ela
perdeu o cabelo, ndo é a mesma coisa, principalmente na fase da adolescéncia” (C11).

Os relatos acima nos permitem inferir que os efeitos colaterais do tratamento invasivo
podem intensificar o sofrimento por interferir na vaidade dos adolescentes. Entre eles, foi
citado especialmente a alopecia, isto é, a redugéo parcial de pelos ou cabelos caracteristica de
terapéuticas como a quimioterapia.

Como foi possivel perceber, as representacGes de criangas com cancer e de
adolescentes com cancer apresentam-se de forma similar em diversos aspectos no grupo de
cuidadores que participaram desta pesquisa.

No que se refere aos sentimentos e emog0es, estiveram presentes os elementos
sofrimento, revolta, medo, culpa e esperanga. Em comparagdo com as representacfes sociais
de criangas com cancer, o sofrimento foi o Gnico compartilhado pelos cuidadores dos dois
grupos. A culpa, por sua vez, diz respeito ao adoecimento de adolescentes com cancer,
enguanto o medo, a revolta e a esperanca, referem-se ao adoecimento de criangas com cancer.

A predominancia de elementos considerados socialmente negativos nas representacdes
sociais de criangas com cancer e adolescentes com cancer também foi identificada por outros
autores. Em um estudo realizado por Lima et al., (2016) constatou-se que os elementos que
predominaram nos relatos foram essencialmente negativos, como desespero, dor, medo,

sofrimento e tristeza. A esperanca, que seria um elemento positivo, embora menos frequente,
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também apareceu, significando que mesmo diante da associa¢do do cancer a elementos como
dor e morte, este sentimento reflete o desejo da familia de se ter um bom progndstico no
término do tratamento.

Considerando que as representacfes sociais da crianga com cancer e do adolescente
com cancer contém fortemente uma dimenséo afetiva que revela o sofrimento dos cuidadores
(provavelmente por estarem associadas a uma dimensao imageética que retrata a morte), ainda
que as familias ndo tenham conhecimentos mais detalhados sobre a doenca, o diagndstico e o
inicio do tratamento podem gerar um grande impacto emocional na medida em que estes
geralmente sdo momentos marcados por perdas, seja da rotina, do convivio com familiares e
amigos, do trabalho e estudos ou, sobretudo, da tranquilidade no que se refere a seguranca e
imortalidade de sua familia (Grant & Traesel, 2010).

Esse processo de perdas que o cuidador passa a vivenciar pode ser um fator
intensificador dos elementos negativos associados ao cancer, considerando a influéncia
reciproca entre as representacdes sociais e as praticas, conforme apontado por Rouquette
(1998). De acordo com este autor, esta influéncia pode ser compreendida de dois modos:
Enquanto condicdo, ao pensar no papel que as representacbes sociais exercem no
desenvolvimento da conduta, ou, por outro lado, enquanto determinagdo, ao pensar na agao
das préaticas sob as modalidades de conhecimento.

Como ja discutido anteriormente, é possivel que na proporcdo em que o tempo vai
passando e os resultados do tratamento vao aparecendo, alguns sentimentos como esperanca e
alegria, relacionados ao atual sucesso no tratamento e a possivel cura comecem a ser
fortalecidos ou fazer parte da rotina de alguns desses familiares (Costa, 2013), ainda que
outros continuem sem senti-los, como foi possivel perceber anteriormente na analise das
representagdes sociais do cancer do grupo um.

Em relacdo as caracteristicas atribuidas as criangas e aos adolescentes com cancer,
estas também se mostraram semelhantes no que se refere a falta de compreenséo, inocéncia,
exigéncia de maiores cuidados e atengcdo, a interrupcdo da infancia/adolescéncia e a
dificuldade maior de lidar com o cancer em comparacdo com os adultos, uma vez que foram
citadas nos dois grupos.

No que diz respeito aos elementos especificos de cada objeto representacional, foi
possivel identificar, embora com baixa frequéncia, que alguns cuidadores acreditam que, em

comparagdo ao adoecimento de cancer em adultos, a crianca tem mais chances de cura e que



88

ela é mais forte para lidar com a doenca devido a pouca idade, aspectos que ficaram de fora
das representacdes do cancer em adolescentes.

De fato, embora o cancer infantojuvenil geralmente seja mais agressivo e se
desenvolva mais rapidamente, a resposta ao tratamento também ocorre de forma mais réapida,
aumentando as chances de cura se diagnosticado precocemente, conforme discutido
anteriormente (ABRALE, 2016).

A perda de cabelo, por sua vez, foi mencionada apenas em referéncia a adolescente.
Isto pode ser explicado considerando que, consequéncias como a alopecia representam
mudancas na autoimagem que, de um modo geral, sdo sentidas de forma mais intensa por
adolescentes, especialmente do sexo feminino, considerando que as mulheres geralmente
associam o cabelo a feminilidade e beleza. A alopecia, neste sentido, pode levar a diminuigdo
da autoestima, sensacdo de insegurancga, sentimento de tristeza e inadequacao em relagéo aos
demais (Rezende, 2015). Além disso, é interessante considerar também que a reducdo de
pelos ou cabelos € uma caracteristica que evidencia a presenca da doenca, tanto para a
adolescente quanto para os outros (Lopes, 2016).

Por fim, no que se refere as caracteristicas inerentes ao tratamento de cancer em
criancas e em adolescentes, foi possivel constatar semelhangas como o carater invasivo do
tratamento.

O fato de o tratamento invasivo ser relatado pelos dois grupos pode refletir quéo
marcante ele pode ser para o cuidador que, dia a dia, acompanha o sofrimento da crianca e do
adolescente a cada procedimento invasivo e doloroso. A dor decorrente da propria doenca, 0s
exames de sangue constantes, o tratamento quimioterapico e os procedimentos como a
aspiracdo de medula 6ssea e a puncdo lombar sdo constantemente relatados como aspectos
dolorosos acarretados pela terapéutica exigida. Além da dor sentida no momento de sua
realizacdo, o tratamento pode levar a reacdes adversas e situacdes indesejadas como nauseas,
vomitos e processos dolorosos, diminuindo a qualidade de vida dessas criancas e adolescentes
e, consequentemente, aumentando o sofrimento deles e de seus familiares (Sampaio & Costa,
2017).

Diante do relato dos cuidadores familiares acerca da representacdo social de crianca
com céancer e de adolescente com céncer € possivel inferir, portanto, que mesmo abarcando
aspectos como cura e esperanga, as representagdes e a vivéncia do adoecimento de seus filhos
acarretam sofrimento ndo s a crianca ou adolescente doente, mas também ao seu cuidador e

seu sistema familiar como um todo, os quais precisardo desenvolver estratégias de
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enfrentamento para lidar com a situacdo, incluindo as incertezas da doenca e do seu
tratamento e minimizar possiveis danos ocasionados pela situacdo de crise (Kohlsdorf &
Costa, 2008).

5.5 ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Neste capitulo serdo apresentados e discutidos os resultados qualitativos e

quantitativos concernentes as estratégias de enfrentamento.

5.1 Analise qualitativa

No processo de categorizacdo das estratégias de enfrentamento buscou-se utilizar os
mesmos nomes classificatdrios (fatores) utilizados por Lazarus e Folkman no Inventario de
Estratégias de Coping (referéncia). Entretanto, foi necessario classificar algumas estratégias
de forma diferente do instrumento, tendo em vista que ndo foram identificadas semelhancas
entre as estratégias relatadas pelos cuidadores e os itens classificados nas categorias ou fatores
do inventario.

Dentre os oito fatores propostos pelos referidos autores no instrumento (confronto,
afastamento, autocontrole, suporte social, aceitagdo de responsabilidade, fuga e esquiva,
resolugcdo de problemas e reavaliacdo positiva), apenas seis foram identificados na analise
qualitativa. Estratégias referentes aos fatores fuga e esquiva e autocontrole ndo foram
relatadas por nenhum dos cuidadores no momento da entrevista.

E interessante destacar que o Inventario de Estratégias de Coping pareceu ser limitado
no que se refere as diferentes estratégias religiosas, uma vez que as falas dos cuidadores
apresentaram dissonancia em relacdo aos itens classificados no fator reavalia¢do positiva, no
qual se inclui o Unico item referente a religiosidade do instrumento (60-Rezei). Nesse sentido,
na analise qualitativa optou-se por considerar as estratégias religiosas separadamente do fator
Reavaliacdo Positiva. Foi acrescentado, portanto, um novo fator ndo contemplado pelo
instrumento, denominado Religiosidade, o qual abarcou as estratégias religiosas.

Foram identificadas limitacdes, por fim, no que se refere as estratégias relacionadas a
Aceitacdo ou Resignacdo. O Unico fator que poderia estar relacionados a estes seria 0
referente a Aceitacdo de Responsabilidade. Contudo, nele incluem-se especialmente questes
relacionadas a culpabilizacdo (de si ou de outrem), aspectos que ndo condiziam com alguns
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relatos dos cuidadores. Diante disso, optou-se por acrescentar também a anélise qualitativa

um fator denominado de Aceitacao.

Tabela 1

Estratégias de enfrentamento identificadas nas entrevistas.

Estratégias de Enfrentamento F

Religiosidade 17
Suporte Social 14
Resolugdo de problemas 08
Afastamento 07
Aceitacao 06
Reavaliacéo Positiva 02
Aceitacdo de Responsabilidade 01
Confronto 01

As estratégias de enfrentamento mais utilizadas sd@o as relacionadas ao coping
religioso, o qual acontece quando o cuidador se utiliza de crengas ou comportamentos
religiosos para lidar com o estresse, na tentativa de facilitar a resolugéo da situacéo e prevenir
ou, pelo menos, diminuir possiveis consequéncias emocionais advindas dela (Dantas et al.,
2015): “Acredito que Deus t& nos fortalecendo” (C20); “Eu me apeguei muito a Deus” (C13);
“Entdo é confiar sem entender e entregar nas maos de Deus” (C8); “A gente nunca deve
perder a fé, né? A gente tem que sempre confiar. Se a gente perder a fé acaba tudo” (C7);
“Primeiramente Deus e segundamente as médicas, que eu tenho muita confianca nelas” (C9);
“Minha oracéo a Deus era pra que ele ajudasse ela a sair dessa, e gracas a Deus até aqui 0
senhor tem ajudado” (C3); “Rezei muito e pedi muita forca a Deus pra vir e aguentar” (C2).

Como ¢é possivel perceber nos relatos, o apoio advindo da religido, por meio da
invocacdo a Deus, faz parte das estratégias utilizadas por varios cuidadores. Tal fato se
explica tendo em vista que a religiosidade é uma estratégia acessivel em situacdo de doenca,
uma vez que a crenga no poder de Deus pode fomentar certa tranquilidade frente em situacdes
como essas que ndo se podem controlar (Aquino & Zago, 2007).

Todavia, é interessante destacar que a religiosidade e a espiritualidade sdo préaticas
geralmente ja vivenciadas antes mesmo do adoecer. Elas tendem a se intensificar, contudo,
apos o diagnostico de doencas graves como o cancer, sendo utilizadas, na maioria das vezes,
como busca por forca e resisténcia (Figueirédo et al., 2017), funcionando, neste sentido, como

uma importante estratégia para tentar amenizar o sofrimento causado pela situacdo do
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adoecimento de cancer (Nascimento et al., 2011), que para muitos se associa a morte, como
demonstrado no capitulo sobre representacfes sociais. O suporte advindo da religiosidade,
portanto, pode amparar estes familiares, no sentido fomentar a esperanca de que Deus ira
ajuda-los, cessando ou minimizando o sofrimento advindo daquela situacdo (Dias, 2016).
Estratégias relacionadas a religiosidade transmitem, assim, a sensacdo de seguranca,
serenidade e certo controle das situagdes estressantes pelas quais eles passam no decorrer do
tratamento (No6brega, Collet, Silva & Coutinho, 2010).

Diante disso, Almeida (2013) acrescenta que praticas como orar, se apegar a fé e
esperar por um milagre tém contribuido para o enfrentamento do adoecimento e tratamento
oncoldgico, na medida em que possibilitam apoio para suportar a rotina de tratamentos,
proporciona maior esperanca na cura e conforto diante da impossibilidade desta.

Outras estratégias muito utilizadas pelos cuidadores familiares foram as que se
classificam como suporte social que, conforme apontado na andlise qualitativa, geralmente
relaciona-se ao apoio advindo das pessoas ¢ do ambiente: “Praticamente a familia é quem
sustenta tudo. Se vocé precisa de alguma coisa, € pra quem vocé recorre. Se ta triste, é pra
quem recorre. Tudo é a familia” (C2); “As duas amigas, ele, que € meu marido, e a mae dele.
Pronto. S&ao eles que ajudam seja com conselho, com conversa... tem conversa assim que a
gente chega... ne?” (C4); “As mulheres la do posto de saude, aqui quando a gente chega
também faz amizade com as outras maes daqui. Elas dao conselho. Gente que ja passou por
isso que da forca a gente” (C7).

Conforme explicam Ottati e Campos (2014) as estratégias de suporte social podem
incluir trés tipos de apoio: O instrumental (ajudar financeiramente ou na realizacdo de tarefas
domesticas, por exemplo), o emocional (expressar amor e carinho ou mostrar-se empético e
confidvel, por exemplo) ou o de informacdo (dar sugestdes ou orientagdes, por exemplo), 0s
quais o cuidador geralmente utiliza para auxilia-lo no enfrentamento frente ao tratamento
oncologico.

O uso de estratégias como estas pode trazer beneficios para a satde fisica e emocional
dos pacientes e de seus familiares, e relaciona-se com a adaptacdo psicossocial e a qualidade
de vida. Neste sentido, quando esta estratégia esta presente, geralmente ocorre 0 aumento das
atividades sociais e a uma menor incidéncia da sensacdo de abandono e isolamento
(Alegrance, Souza, & Mazzei, 2010).

Constatou-se também a utilizacdo da estratégia resolucdo de problemas, caracterizada

pelo comportamento de focar no presente, relatado por alguns cuidadores. Diante da
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imprevisibilidade do futuro no que se refere ao curso da doenga, seu prognostico e suas
possiveis consequéncias, alguns cuidadores afirmaram procurar viver intensamente o dia de
hoje e ndo pensar no dia de amanha: “Eu ndo penso nem em futuramente. Eu sé vejo o agora”
(C5); “Hoje eu td aqui trancada, amanha ainda vai vim, a gente ndo sabe” (C8); “Depois que
ele adoeceu a gente aprendeu a viver intensamente o dia de hoje e ndo planejar tanto o
futuro” (C16).

Silva e Barbieri-Figueiredo (2011) explicam que, ao vivenciar o cuidado de um filho
com cancer, as pessoas aprendem que a Unica certeza existente € 0 momento presente, por isso
o0s cuidadores buscam vivé-lo aproveitando ao maximo seu familiar. O futuro, embora incerto,
é incluido no desejo de se alcancar a normalidade, ainda que eles estejam cientes da ameaca
de uma recidiva.

As estratégias denominadas enfrentar e pesquisar, também relacionadas ao fator
resolugéo de problemas, foram relatadas por alguns cuidadores: “a gente tem que pedir forca
e seguir a vida” (C7); “Antes eu ndo queria nem ouvir falar de cancer, mas hoje eu pesquiso
tudo! Hoje tudo eu procuro na internet” (C11); “E encarar, ndo baixar a cabeca, pedir forca
a Deus e ter fé que tudo isso vai passar. [...] Procurar conhecer a doenga, como é que ¢, ficar
pesquisando na internet” (C16).

Diante da variedade de informacdes sobre o cancer infantojuvenil, incluindo seus
diversos sintomas, dificuldade de diagndstico e indefinicdo de causas, € comum os cuidadores
procurarem meios para manter-se informados, seja através de televisdo, de radio, de jornal ou,
especialmente, da internet, tendo em vista seu facil acesso e a diversidade de informagGes que
podem ser encontradas (Araujo et al. 2014). Aléem dos meios de comunicacéo, os profissionais
de satde também podem contribuir para que a familia se mantenha informada, aumentando a
sensacdo de acolhimento e cuidado, fomentando, assim, uma maior colaboragdo com o
tratamento e auxiliando no enfrentamento da situagdo (Theobald et al., 2016).

A busca de informagOes pode representar o desejo em compreender melhor uma
realidade ainda estranha ao cuidador, como um esfor¢o em tornar o novo em familiar (Barros,
2007) e torna-se importante dado que os cuidadores geralmente ndo sabem acerca do aumento
da expectativa de cura do cancer infantojuvenil ou do quanto as criancas e adolescentes
podem responder bem ao tratamento, aspecto que possivelmente fortalece a ideia do cancer
enquanto patologia incurdvel e que apresenta grande relacdo com a morte (Guerrero, Zago,
Sawada, & Pinto, 2011).
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Estratégias de afastamento como minimizacdo — “Quero pensar s6 que é um
probleminha que tem na vida, mas que vai resolver” (C7); distragdo — “Quando tem internet a
gente 1€ alguns artigos, algumas besteiras, a gente fica desenhando, fica conversando, essas
coisas pra distrair. Eu tento ocupar a mente com alguma coisa que néo seja isso” (C20);
evitar pensar na situagdo — “Eu ndo quero nem pensar” (C7) e pensar positivo — “EuU penso
muito positivo” (C13) também estiveram presentes nos relatos.

Outra estratégia utilizada pelos cuidadores foi a aceitacdo, uma vez que 0S mesmos,
provavelmente por ndo poder ter o controle da situagdo, parecem aceita-la com base na crenga
de que o restabelecimento da saude de seus filhos estd submetido & vontade de um ser
superior: “Eu queria que fosse diferente, mas as coisas nem sempre é como a gente quer”
(C3), “Entdo é confiar sem entender e entregar nas maos de Deus [...]. Hoje? Hoje eu
entrego a Deus” (C8); “Eu entreguei ela nas maos do senhor, pra Ele fazer a vontade Dele. E
ISSO que a gente tem que fazer” (C14).

Essa crenca na intervencdo divina parece ser vivificada diante de situacOes
consideradas muito dificeis de resolver, causando desespero. A busca pela concretizacao da fé
em um ser superior € um recurso que pode ser utilizado desde o inicio, antes mesmo de se
concluir o diagnoéstico, mas, por outro lado, também pode ser visto como o Gltimo recurso que
o cuidador dispde para tentar reverter a situacdo de adoecimento (Caixeta et al., 2014).

Além disso, é possivel que para cuidadores que compreendam o cancer enquanto um
castigo ou resposta ao pecado, como apontam alguns relatos deste estudo, tal estratégia pode
estar relacionada a ideia de redencéo, considerando que ao existir resignacao diante da dor, a
pessoa poderia alcancar a gloria (Northouse, Kershaw, Mood, & Schafenacker, 2005).

Estratégias de reavaliagdo positiva, como forma de ressignificagdo da vida também
apareceram — “Depois que a gente passa por uma situacao de aperto a gente comega a dar
valor ao que realmente importa” (C6).

A Reavaliagdo Positiva pode ser compreendida como uma estratégia voltada ao
controle das emocdes, que visa a ressignificacao da tristeza advinda da situacdo estressora por
meio de esforcos de criacdo de significados positivos, focando o crescimento pessoal
(Damiao, Rossato, Fabri, & Dias, 2009).

Com o uso desta estratégia o cuidador tenta descobrir aspectos que possam amenizar a
situacdo ou concentrar-se nos seus aspectos positivos, a fim de diminuir a carga emotiva que
envolve o acontecimento, ressignificando, assim, o estressor. Apesar de ser uma estratégia

centrada na emocdao, ndo estando diretamente voltada para a resolugdo do problema, por meio
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da reavaliacdo positiva o cuidador pode alcancar um equilibrio emocional que, muitas vezes, é
necessario para a tomada de atitude frente ao problema (Fetsch et al., 2016).

Estratégias desse tipo também foram verificadas no estudo de Fetsch et al. (2016), os
quais explicam que a vivéncia de um cancer possibilita um novo olhar acerca dos lagos
afetivos no contexto familiar. Valores que antes eram importantes, como, por exemplo, bens
materiais, dao espaco a novos desejos, tais como saude e unido, tendo em vista que ha uma
valorizagédo da vida e da forma de viver.

Por fim, estratégias de aceitacdo de responsabilidade e confronto também estiveram
presentes no relato de uma das cuidadoras, como forma de culpabilizacdo a si proprio ou a
outrem — “As vezes eu me culpo, culpo a Deus. Ela ta passando por tudo isso é culpa minha”
(C7).

E interessante destacar que assumir a responsabilidade pelo adoecimento do filho pode
ser um fator gerador de estresse e intensificador de sofrimento, na medida em que o0s pais
passam a procurar justificar a situagdo com algum erro que acreditam ter cometido (Grant &
Traesel, 2010; Dantas et al., 2015). Neste estudo, no entanto, a Unica cuidadora que relatou o
sentimento de culpa o fez simplesmente por ser genitora da adolescente: “Porque eu coloquei
no mundo. Se eu nao tivesse colocado, ela ndo tava passando por isso” (C7). Esta cuidadora
ja vivenciou o cancer em sua familia e este sentimento de culpa pode ter relacdo, entre outras
coisas, com o que ela acredita ser a causa do cancer: “Eu acho que seja de familia, porque
antes ela tava no hemocentro fazendo o tratamento da anemia e tava tudo bem” (C7).

Como foi possivel depreender dos dados, as estratégias relacionadas a Religiosidade,
ao Suporte Social e a Resolucdo de Problemas foram as mais relatadas nas entrevistas. De
acordo com a literatura, elas referem-se a estratégias geralmente eficazes no contexto do
cuidado a crianca ou adolescente com cancer (Aquino & Zago, 2007; Guerrero et al., 2011;
Guimades, 2015; Figueirédo et al., 2017), contribuindo para o enfrentamento dos cuidadores e
para a promocdo da resiliéncia (Maia et al., 2016). Contudo, € interessante destacar que
embora estes autores pontuem determinada estratégia como geralmente eficaz ou néo, todas
elas podem ser importantes para o enfrentamento em algum momento do tratamento,
considerando que os estressores mudam nas diferentes fases que 0s sujeitos com cancer e suas
familias vivenciam. Além disso, embora os cuidadores estejam abarcados por grupos, é
preciso considerar que mesmo dentro de um grupo as representacles e estratégias podem
diferir, tendo em vista que cada sujeito € Unico e possui histérias, experiéncias e contextos

diferentes.
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5.5.2 Anélise Descritiva

Conforme é possivel ver na Tabela 2, a andlise descritiva dos dados coletados por
meio do Inventario de Estratégias de Enfrentamento de Folkman e Lazarus, adaptado para o
portugués por Savoia et al. (1996), demonstrou que o fator de coping com maior média foi
Suporte Social (M = 2,53; DP = 0,53), estratégia de enfrentamento ja comentada na analise
qualitativa, que se refere ao apoio encontrado nas pessoas e no ambiente. Por outro lado, o
fator que apresentou menor média foi Autocontrole (M = 1,01; DP = 0,40), que esta
relacionado aos esforcos da pessoa em buscar o controle das emocdes frente a situacGes

estressantes (Damido et al., 2009).

Tabela 2

Meédias e Desvio Padréao dos Fatores do Inventario de Estratégias de Coping de Folkman

e Lazarus (n = 20).

Fator Média Minimo  Maximo Desvio padrdo
Fator 1 — Confronto 1,59 0,67 2,33 0,43
Fator 2 — Afastamento 1,19 0,33 3,00 0,64
Fator 3 — Autocontrole 1,01 0,57 2,14 0,40
Fator 4 - Suporte Social 2,53 1,50 3,00 0,53
Fator 5 - Aceitacdo de Responsabilidade 1,08 0,25 2,25 0,60
Fator 6 - Fuga e Esquiva 1,33 0,75 1,88 0,33
Fator 7 - Resolucéo de Problema 1,53 0,50 2,50 0,51
Fator 8 — Reavaliacdo Positiva 1,69 0,71 2,86 0,67

Considerando que a utilizacdo de cada item separadamente exerce influéncia sobre a
média do fator, é interessante destacar, dentro de cada um dos oito fatores, os itens mais
utilizados pelos cuidadores familiares. Na Tabela 3 serdo apresentados os itens que obtiveram
pontuacdo consideravelmente superior a média do fator correspondente, isto €, 0s mais
utilizados.

E importante chamar atencdo para o fato que, diferente dos outros sete fatores do
inventario que apresentaram oscilagfes entre os itens, sendo uns muito utilizados e outros

quase sem utilizacdo, o Suporte Social (fator 4) apresentou pontuacdo elevada em todos 0s
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itens que o compdem, aspecto que explica a maior média deste fator apresentado na analise

descritiva.
Tabela 3
Itens mais utilizados em cada fator do Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e
Lazarus.
Fator Itens
Fator 1 — Confronto 46 — Recusei recuar e batalhei pelo que eu queria (M = 2,85)
28 — De alguma forma extravasei meus sentimentos (M = 2,45)
Fator 2 — Afastamento 12 — Concordei com o fato, aceitei meu destino (M = 1,95)
15 — Procurei encontrar o lado bom da situagdo (M = 1,80)
Fator 3 — Autocontrole 54 — Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito
nas outras coisas que eu estava fazendo (M = 2,30)
Fator 4 - Suporte Social 8 — Conversei com outra(s) pessoa(s) sobre o problema, procurando
mais dados sobre a situagdo (M = 2,95)
18 — Aceitei a simpatia e a compreensdo das pessoas (M = 2,95)
Fator 5 - Aceitacdo de Responsabilidade 25 — Desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos (M = 1,55)
9 — Me critiquei, me repreendi (M = 1,35)
Fator 6 — Fuga e Esquiva 11 — Esperei que um milagre acontecesse (M = 3,00)
58 — Desejei que a situacdo acabasse ou de alguma forma
desaparecesse (M = 3,00)
Fator 7 - Resolucéo de Problema 39 — Modifiquei aspectos da situagdo para que tudo desse certo no

final (M = 2,50)
49 — Eu sabia o que deveria ser feito, portanto dobrei meus esforcos
para fazer o que fosse necessario (M = 2,45)

Fator 8 — Reavaliacdo Positiva 60 — Rezei (M = 3,00)
30 — Sai da experiéncia melhor do que eu esperava (M = 2,05)
38 — Redescobri o que é importante na vida (M = 2,05)

Nota: O fator 4 — Suporte Social apresentou média elevada em todos os itens.

Como é possivel observar, as estratégias de Suporte Social foram as mais utilizadas
pelos cuidadores familiares de criangas e adolescentes com cancer que participaram desta
pesquisa. Além da sua maior média, este foi o Unico fator no qual todos os itens foram bem
pontuados, tornando pouco significativa a diferenca entre os itens apresentados na Tabela 3 (8
e 18) e os demais.

A utilizacdo do Suporte Social no enfrentamento do céncer ja foi discutida por
diversos autores (Beltrdo et al., 2007; Damido et al., 2009; Mattos et al., 2016). Alguns,
inclusive, apontam, assim como neste estudo, que esta estratégia geralmente é uma das mais
utilizadas por familiares de pacientes com cancer, indicando a importancia da rede de apoio
no cancer infantojuvenil (Martins et al., 2011).

Neste estudo, todos os cuidadores afirmaram conversar com outras pessoas sobre o

problema e aceitar a simpatia e compreensdo das pessoas (um cuidador afirmou usar bastante
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e 19 afirmaram usar em grande quantidade), aspectos que demonstram que o apoio advindo de
diversas fontes (familia, amigos, equipe de saude, religiosidade, entre outros) pode contribuir
para que os cuidadores suportem de uma maneira menos dificil o processo de adoecimento e
de tratamento de seus familiares (Figueirédo et al., 2017).

O segundo fator mais utilizado entre os cuidadores foi o de Reavaliagdo Positiva,
especialmente em relacdo a religiosidade (item 60 — Rezei). O instrumento apontou 0 uso,
ainda, de estratégias como redescobrir 0 que é importante na vida (item 38) e sair da
experiéncia melhor do que se esperava (item 30).

Como ja discutido na andlise qualitativa, 0 uso desta estratégia refere-se a
reinterpretacao da tristeza como forma de crescimento e mudanca pessoal, aspectos que ficam
explicitos na utilizacdo dos itens 38 e 30. Em relacdo ao item 60, por sua vez, que se refere ao
ato de rezar, e que apresentou a maior média em relacdo aos outros (M = 3,00), assim como
no estudo de Nascimento, Castro, Amorim e Bicudo (2011), sendo utilizada em grande
quantidade por todos os cuidadores, seu uso parece estar mais relacionada a forte presenca da
religiosidade no cotidiano dos mesmaos.

As estratégias de confronto, bastante utilizadas pelos cuidadores, dizem respeito,
principalmente, aos itens 46 (recusei recuar e batalhei pelo que eu queria) e 28 (de alguma
forma extravasei meus sentimentos).

As estratégias de confronto se caracterizam por uma atitude mais ativa em relacdo ao
estressor, exemplificada bem pela atitude de batalhar em busca do que se almeja, que, no que
concerne a esta populacao, se refere ao restabelecimento da salude da crianca ou adolescente.
Acerca do item que trata de extravasar os sentimentos, no entanto, sua utilizagéo pode estar
relacionada ao desespero, demonstrado, entre outras formas, através do choro (Ramos et al.,
2012).

No tocante ao fator Resolucdo de Problema, os itens que merecem destaque sdo o 39
(Modifiquei aspectos da situagéo para que tudo desse certo no final) e 0 49 (Eu sabia o que
deveria ser feito, portanto dobrei meus esforcos para fazer o que fosse necessario). Estes
foram os mesmos itens que obtiveram maior media em outro estudo com objetivo e populagédo
similares (Fetsch et al., 2016) e ambos refletem a realizacdo de acdes, por parte dos
cuidadores, a fim de contribuir para a resolucéo da situacdo estressora.

Estes itens podem estar relacionados, inclusive, as rentncias anteriormente discutidas
no capitulo que versa sobre o cuidador, uma vez que ao se deparar com o diagnéstico de

cancer em um filho, os cuidadores esforcam-se e modificam diversos aspectos de suas vidas,
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renunciando a coisas que lhes sdo importantes em prol do cuidado ao filho doente. Identificar
estas estratégias permitiu ver que a renlncia, portanto, ndo se relaciona a uma paralisacdo do
sujeito.

As estratégias de Fuga e Esquiva foram caracterizadas especialmente por dois itens, a
saber: 11 — esperei que um milagre acontecesse e 58 — desejei que a situacdo acabasse ou de
alguma forma desaparecesse, 0s quais foram utilizados em grande quantidade por todos os
cuidadores familiares desse estudo. Esse fator apresentou-se, portanto, parcialmente
relacionado a religiosidade, na medida em que um dos seus itens mais pontuados diz respeito
a espera de um milagre. O segundo item, que se refere ao desejo em cessar a situacdo tambem
foi citado como um dos mais utilizados entre os familiares de pacientes oncoldgicos que
participaram do estudo de Fetsch et al., (2016), e parece revelar o desejo pelo término do
sofrimento e pelo restabelecimento da vida e da rotina que se tinha anteriormente ao
adoecimento.

O fator afastamento foi pouco utilizado de acordo com o instrumento, e referiu-se
principalmente aos itens 12 (“Concordei com o fato, aceitei meu destino”) e 15 (“Procurei
encontrar o lado bom da situagdo™). A escolha de estratégias desse tipo provavelmente se da
devido a situacdo de adoecimento em si, que ndo se pode ser mudada, a0 menos
imediatamente.

Estas estratégias defensivas, nas quais os individuos evitam confrontar-se com a
ameaca, ndo modificando a situagcdo estressora (Damido et al., 2009) também foram pouco
utilizadas na pesquisa de Nascimento et al. (2011) que se propds a estudar o enfrentamento de
familiares de mulheres acometidas com cancer de mama. De acordo com este estudo, as
estratégias de evitamento ou defensivas (como fuga e esquiva ou afastamento, por exemplo)
geralmente sdo focadas na emocéo, e relacionam-se a comportamentos de esquiva, negacao e
expressao de sentimentos negativos, com o intuito de afastar-se do problema, o que
geralmente caracteriza uma méa adaptacdao biopsicossocial. Em contrapartida, autoras como
Maia et al. (2016) afirmam que embora o uso moderado dessas estratégias geralmente seja
visto como inadequado, de certa forma, elas podem ser importantes para o0 ajustamento
psicoldgico, contribuindo na diminuicao dos estimulos angustiantes advindos das experiéncias
traumaticas.

As estratégias referentes a Aceitacdo de Responsabilidade também foram pouco
utilizadas. Os itens que obtiveram melhor média nesse fator foram o 9 (me critiquei, me

repreendi) e o 25 (desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos). Por ser um fator
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relacionado, de certa forma, a culpabilizagdo frente a situacéo estressora, é possivel supor que
os cuidadores deste estudo geralmente ndo atribuem a si a culpa pelo adoecimento do familiar,
aspecto que pode ser considerado positivo na medida em que ha indicadores de maiores
indices de stress em cuidadores que utilizam essa estratégia (Del Bianco Faria & Cardoso,
2010).

O Autocontrole foi o fator que apresentou menor média em relacdo aos demais. Ainda
assim, ele obteve uma boa pontuacdo no item 54 (M = 2,30), 0 que nos permite supor que a
média desse fator se referiu praticamente ao uso da estratégia: “Procurei ndo deixar que meus
sentimentos interferissem muito nas outras coisas que eu estava fazendo”.

E possivel sugerir que diante do turbilhdo de sentimentos que o cuidador familiar
vivencia durante o processo de adoecimento e tratamento de um filho com céncer, se faz
presente a tentativa de ndo deixar com que esses sentimentos interfiram nas demais atividades
que precisam ser realizadas por eles. Pode-se pensar, sobretudo, que alguns cuidadores tentam
controlar suas emog¢des nesse momento, muitas vezes guardando seus sentimentos para i
mesmo para dar continuidade aos cuidados que as criancas e adolescentes necessitam.
Entretanto, torna-se importante ter alguém com quem possam desabafar quando quiserem e
puderem. Assim, o controle emocional, quando utilizado por muito tempo, pode ndo ser
benéfico.

E importante ressaltar que dos 66 itens que compdem o Inventario de Estratégias de
Enfrentamento de Folkman e Lazarus, apenas 50 estdo distribuidos entre os oito fatores que 0s
autores prop6em: 1 — confronto; 2 — afastamento; 3 — autocontrole; 4 — suporte social; 5 —
aceitacdo da responsabilidade; 6 — fuga e esquiva; 7 — resolucdo de problema; e 8 —
reavaliacdo positiva. Desta forma, pode-se sugerir que em decorréncia do processo de
validagdo no Brasil os itens de alguns fatores tenham sofrido alteracdes, de modo que na
versdo brasileira existem atualmente 16 itens que, embora fagcam parte do instrumento, nao se
enquadram em nenhum fator, dificultando o direcionamento do item a uma estratégia
especifica.

Com o intuito de investigar a média de utilizacdo desses 16 itens (a saber — 2, 3, 4, 5,
19, 24, 27, 32, 37, 53, 55, 57, 61, 64, 65, 66) foi feita uma analise separadamente, na qual foi
identificada que, embora ndo sejam classificados em nenhum fator, seis itens demonstraram
uma utilizagéo consideravel pelos cuidadores familiares deste estudo, tendo, entre os seis, dois
de maior destaque. A explanagdo das medias referentes aos itens mais utilizados entre aqueles

gue ndo se enquadram em nenhum fator do instrumento seréa feita na Tabela 4.
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Tabela 4

Meédia dos itens que ndo se encaixam em nenhum fator do Inventario de Estratégias de

Coping de Folkman e Lazarus.

Item Média
55 — Gostaria de poder mudar o que tinha acontecido ou como eu me senti 2,90

2 — Tentei analisar o problema para entende-lo melhor 2,40
19 — Disse coisas a mim mesmo (a) que me ajudassem a me sentir bem 1,90
27 — Tirei o melhor que poderia da situacdo, que ndo era o esperado 1,90
57 — Sonhava acordado(a) ou imaginava um lugar ou tempo melhores do que aqueles em 1,70
que eu estava

65 — Eu disse a mim mesmo(a) ‘que as coisas poderiam ter sido piores’ 1,65

Como ja discutido anteriormente, cuidar de uma crianca ou adolescente com cancer é
uma experiéncia dificil e que acarreta sofrimento. Muitos cuidadores, portanto, relatam que
gostariam de poder mudar a situacdo ou a forma como se sentem diante dela (item 55). Além
disso, eles afirmaram ter tentado analisar o problema para entende-lo melhor (item 2), aspecto
que pode ser explicado considerando, entre outras coisas, 0 impacto de se receber o
diagnéstico de cancer em um filho. Em relacdo a isso, Carvalho et al. (2014) discutem que é
comum que os cuidadores, ao se depararem com uma situagdo de adoecimento de cancer em
seus filhos, a principio ndo consigam assimilar bem as informacdes repassadas acerca do
diagnostico e do tratamento ao qual seu filho sera submetido. O uso dessa estratégia pode ser
importante, entdo, na medida em que auxilia o cuidador a compreender melhor as inimeras
informagdes novas que irdo advir do adoecimento, seja por meio da equipe, dos outros
cuidadores que ele conhecera, da midia ou de qualquer outra fonte, contribuindo para o
enfrentamento. Além disso, pode contribuir para incorporar novos elementos nas
representacdes sociais de cancer.

Por fim, € interessante destacar que dois dos 66 itens nao foram utilizados por nenhum
dos cuidadores participantes da pesquisa. So eles: 17 — Mostrei a raiva que sentia para as
pessoas que causaram o problema (Confronto) e 32 — Tentei descansar, tirar férias a fim de
esquecer o problema (ndo pertence a nenhum fator).

E possivel inferir, de acordo com a ndo utilizacdo do item 17, que os cuidadores desta
pesquisa possivelmente ndo identificam alguem como culpado pela situacdo que eles estdo
enfrentando ou, se identificam, ndo sentem ou ndo demonstram raiva para esta pessoa. Em
relacdo ao item 32, € justificAvel que diante de uma situacdo de adoecimento de um filho por

cancer o cuidador principal esteja presente na maior parte do tempo, acompanhando 0s
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procedimentos relativos ao tratamento e cuidando da crianca ou adolescente diariamente e que
0 descanso ou as férias, embora possam ser necessarias em alguns momentos, ndo sao
prioridades em suas vidas.

Diante da anélise dos fatores e dos itens do Inventario de Estratégias de
Enfrentamento de Folkman e Lazarus, é perceptivel que algumas estratégias sdo utilizadas
com muita frequéncia por um grande nudmero de cuidadores, enquanto outras tem uma
utilizacdo menor ou restrita a um pequeno grupo de sujeitos — 0 que ndo diminui sua

importancia.

5.5.3 Comparagcao entre a analise qualitativa e a analise descritiva das estratégias de

enfrentamento

Considerando a importancia de atentar-se a todas as estratégias de enfrentamento
identificadas nesta pesquisa, desde aquelas que podem trazer mais sofrimento aos sujeitos
quanto aquelas que podem indicar processos de resiliéncia, sera apresentada a seguir a
comparacdo entre as estratégias identificadas por meio da analise qualitativa e da analise
descritiva, refletindo sobre a identificacdo das mesmas nos dois instrumentos utilizados

(entrevista semiestruturada e inventario de estratégias de coping).

Tabela 5
Comparacdo entre as Estratégias de Enfrentamento identificadas na analise qualitativa

e na analise descritiva.

Estratégias mais frequentes — entrevistas Estratégias mais frequentes — inventario
1. Religiosidade 1. Suporte Social

2. Suporte Social 2. Reavaliago positiva

3. Resolucio de problemas 3. Confronto

4. Afastamento 4. Resolucdo de Problemas

5. Aceitacio 5. Fuga e esquiva

6. Reavaliagio Positiva 6. Afastamento

7. Aceitacdo de Responsabilidade 7. Aceitacdo de Responsabilidade

8. Confronto 8. Autocontrole

9. Fuga-esquiva

10. Autocontrole
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Comparando-se os dados obtidos por meio das entrevistas semiestruturadas com os
provenientes do Inventario de Estratégias de Enfrentamento é possivel perceber que nas duas
analises, as estratégias mais utilizadas relacionam-se ao Suporte Social e a Religiosidade,
considerando que no inventério o item que mais pontuou no fator Reavalia¢do Positiva foi o
de nimero 60 (Rezei).

Conforme é possivel perceber no relato dos cuidadores, as estratégias de Suporte
Social referem-se, entre outras coisas, ao apoio advindo das pessoas (familiares, amigos,
equipe de saude, entre outros) para as mais diversas situacdes. A possibilidade de poder
contar com alguém que esteja disponivel para ajudar nos cuidados a crian¢a ou adolescente
doente ou aos outros filhos do cuidador, que muitas vezes permanecem em casa longe dos
cuidados da mée, ou para escutar, conversar, aconselhar o cuidador, manté-lo informado,
enfim, ter alguém presente para auxiliad-lo a enfrentar a situacdo € fundamental (Duarte,
Joaquim, Lapa, & Nunes, 2014).

Neste sentido, o fator Suporte Social geralmente relaciona-se a utilizacdo de
estratégias comportamentais de focalizacdo no estressor e voltadas para 0 seu manejo,
possibilitando uma boa adaptacdo ao processo de enfrentamento (Nascimento et al., 2011).

Ao lado das estratégias de Suporte Social estiveram aquelas relacionadas a
Religiosidade. Na anélise qualitativa esta categoria foi considerada separadamente, enquanto
na anélise descritiva ela foi considerada dentro do fator Reavaliagdo Positiva, tendo em vista
que este era 0 Unico do inventario que apresentava algum item relacionado a aspectos
religiosos.

E possivel sugerir que a Reavaliagio Positiva foi a segunda estratégia mais frequente
no inventario porque englobou aspectos ligados a religiosidade, caracteristica bastante
presente nos discursos dos cuidadores. Talvez se os aspectos religiosos nao tivessem sido
considerados enquanto estratégia de Reavaliacdo Positiva, a média desse fator na analise
quantitativa teria sido um pouco menor, ficando, assim como na anélise qualitativa, entre a
quarta e a quinta estratégia mais utilizada.

Como foi possivel observar nos dados qualitativos e descritivos, a maioria dos
cuidadores relatou a fé em Deus como um elemento que lhe traz forgas para enfrentar a
situacdo de adoecimento e tratamento dos filhos. Esta crenga em um ser supremo que tem o
poder de promover a cura e realizar o impossivel, independente de pertencer ou ndo a uma

religido, geralmente contribui para a autoconfianca no cuidador e traz a esperanca na
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recuperacdo da saude de seus filhos, fatores que podem contribuir para o enfrentamento
(Beuter, Brondani, Szareski, Cordeiro, & Roso, 2012).

Embora em menor nimero, se comparado ao item referente aos aspectos religiosos,
também fizeram parte do fator Reavaliacdo Positiva estratégias como ressignificar
positivamente a experiéncia, quesito relatado também nas entrevistas, quando eles discorriam
acerca dos aspectos positivos da experiéncia, conforme discussdo apresentada no capitulo
sobre ser cuidador.

O Suporte Social e a Reavaliagdo Positiva também foram os fatores mais utilizados
por familiares de pacientes oncoldgicos que participaram de outra pesquisa que tinha como
instrumento o Inventario de Estratégias de Enfrentamento, especificamente relacionados ao
ato de rezar, redescobrir 0 que é importante na vida e conversar com outras pessoas sobre 0
problema que estdo enfrentando (Fetsch et al., 2016).

Outro fator bastante utilizado pelos cuidadores foi o de Resolucdo de Problemas. Na
analise qualitativa ele ficou em terceiro lugar, enquanto na analise descritiva ocupou a quarta
posi¢do. Em um estudo realizado por Martins et al. (2011), que investigou o as estratégias de
enfrentamento utilizados por cuidadores de sujeitos em tratamento de cancer, o fator
Resolucao de Problemas foi o0 mais utilizado entre os oito.

No que diz respeito a esta pesquisa, em ambas as analises os cuidadores mostraram
uma posicdo mais ativa em relagdo a situacdo estressora, no sentido de esforcar-se para
enfrentar o problema e contribuir para que ele seja resolvido. Por meio das entrevistas foi
possivel identificar, além disso, que os cuidadores fazem uso de estratégias como focar no
presente e pesquisar, procurando mais informacdes sobre a situacdo para, em seguida, agir em
prol de seu objetivo.

O fator confronto apresentou divergéncias entre as analises qualitativa e descritiva. Na
primeira, foi identificado o seu uso por apenas um cuidador. Na segunda, 0s dados apontam
que sua média ocupou a terceira posicao.

De acordo com Kristensen, Schaefer e Busnello (2010) o fator Confronto engloba
estratégias nas quais existem esforcos agressivos de alteracdo da situacdo, podendo
apresentar, entre outras coisas, grau de hostilidade e risco envolvido. No entanto, foi possivel
observar nos dados referentes ao inventario que, entre os itens pertencentes a este fator (6 —
Fiz alguma coisa que acreditava ndo daria resultados, mas ao menos eu estava fazendo alguma
coisa; 7 — Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas ideias, 17 — Mostrei a raiva

gue sentia para as pessoas que causaram o problema, 28 — De alguma forma extravasei meus
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sentimentos, 34 — Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado, 46 — Recusei
recuar e batalhei pelo que eu queria), 0 Unico que pode sugerir um carater agressivo era o de
numero 17, o qual obteve média 0,00, isto €, ndo foi utilizado por nenhum dos cuidadores. Na
analise qualitativa, todavia, essa estratégia apresentou-se como a culpabilizacdo de outrem
pelo adoecimento da crianga ou adolescente, mas por apenas um dos 20 sujeitos.

Nesta perspectiva, embora este fator tenha apresentado média elevada na analise
descritiva, os itens mais utilizados pelos cuidadores (46 e 28) ndo parecem estar relacionados
a ideia de confronto. Estes dados corroboram com outros encontrados na literatura por autores
que identificaram que os itens que provavelmente possibilitaram boa média ao fator
Confronto referiam-se a recusar recuar e batalhar pelo que queria e extravasar os sentimentos
(Fetsch et al., 2016).

Em relacéo as estratégias de Afastamento, que se relacionam ao desprendimento ou a
minimizacdo da situacdo (Kristensen, Schaefer, & Busnello, 2010), foi possivel identificar um
maior uso na analise qualitativa do que na analise quantitativa. Na primeira, os cuidadores
relataram tentar minimizar a situacdo, direcionar o pensamento para coisas boas ou positivas,
distrair-se ou evitar pensar na situacdo estressora. Na segunda, também relataram procurar
esquecer e se recusar a pensar muito sobre a situagdo, no entanto, os itens com maior media
dizem respeito a procurar encontrar o lado bom da situacdo e aceitar a situacdo de
adoecimento como algo que estava no destino de seu filho, aspecto que mais parece aceitacdo
do que afastamento.

Alids, a Aceitacdo foi outro fator identificado na andlise qualitativa que ndo é
contemplada em nenhum dos oito fatores propostos no inventario. Além do item supracitado,
gue se encontra atualmente no fator afastamento, o item 53 — “Aceitei, nada poderia ser feito”,
que ndo se enquadra em nenhum fator, parece representar aceitacdo. Conforme Guimaraes
(2015) discute, a aceitacdo pode ser, em alguns casos, a maneira que o cuidador encontra para
ajustar-se a situacio. E preciso atentar-se, porém, ao fato que ela pode ser limitada, no sentido
de precisar se submeter a uma situacdo a qual ndo se pode mudar.

Os itens relacionados ao fator Fuga e Esquiva foram relatados por alguns cuidadores
na analise quantitativa, mas na qualitativa ndo se percebeu o uso dessas estratégias. Tal
situacdo se deve, sobretudo, ao fato de a média desse fator ter sido baseada em dois Unicos
itens (11 e 58) que obtiveram boa pontuacdo em relagdo aos demais. Neste sentido, sem a
utilizacdo desses dois itens, estratégias de Fuga e Esquiva praticamente ndo teriam sido

relatadas.
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Estratégias desse tipo se caracterizam em fantasiar sobre possiveis solugdes para o
problema sem fazer algo para modifica-las (Damido et al., 2009). Assim, os cuidadores deste
estudo afirmaram esperar que um milagre acontecesse e desejar que a situacao acabasse ou
desaparecesse. No entanto, é importante pensar que dificilmente um cuidador possui apenas
uma estratégia. Por isso, é possivel que ao passo que ele espera por um milagre, executa acoes
em prol da saude da crianca ou do adolescente com o intuito de que este milagre, de certa
forma, aconteca.

A Aceitacdo de Responsabilidade obteve pouca utilizacdo nas duas andlises. No
inventario, alguns cuidadores afirmaram ter se criticado e/ou se repreendido (item 9) ou,
ainda, ter feito algo para repor os danos (item 25). Na entrevista, por sua vez, apenas um
cuidador citou a utilizacdo desta estratégia, referente a uma possivel autoculpabilizacéo frente
a situacdo de adoecimento do filho, que pode estar relacionada a crenga que a mesma tem em
relacdo as causas do cancer ou, ainda, a aspectos relacionados ao contexto familiar no
momento do adoecimento.

Em relacdo ao Autocontrole, na analise quantitativa sua média foi baixa, colocando-o
como a estratégia menos utilizada e na andlise qualitativa nenhum cuidador afirmou utilizar
estratégias desse tipo, o que ndo significa, necessariamente, que essa estratégia ndo seja

utilizada.

Esta estratégia focalizada na emocéo refere-se aos esforcos da pessoa em buscar o
controle das emogdes frente aos estimulos estressantes (Damido et al., 2009), no sentido de
guardar para si proprio seus sentimentos (item 14), ndo agir por impulso (item 35), planejar as
acodes futuras (itens 10, 62 e 63), esconder de outras pessoas a verdadeira situacédo (item 43) e,
procurar ndo deixar que os sentimentos interfiram nas atividades que estdo sendo realizadas
(item 54), aspecto relatado neste estudo.

Pode-se sugerir, portanto, que os cuidadores familiares utilizam estratégias tanto
voltadas ao problema quanto a emocdo. A utilizacdo dos dois tipos de estratégias séo
importantes no contexto do cancer, considerando que a ades@o ao tratamento, por exemplo,
requer o uso de estratégias voltadas ao problema, como o planejamento de sessfes e a busca
de informacdes sobre a doenca, enquanto o sofrimento caracteristico da exposicdo aos
procedimentos médicos invasivos pode ser amenizado com o uso de técnicas de distracdo e
relaxamento, estratégias voltadas para a regulacdo da emocdo (Kohlsdorf & Costa Janior,
2008).
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Nesta perspectiva, evidencia-se o compartilhamento de estratégias focadas no
problema e na emocéo diante de situacdes de estresse como o cuidado de um familiar com
cancer, tendo em vista que entre os fatores mais utilizados nesta pesquisa estdo o suporte
social (focado no problema) e a reavaliagdo positiva (focada na emocdo), ao passo que as
estratégias menos utilizadas foram a aceitacdo de responsabilidade (focada no problema) e o
autocontrole (focado na emoc¢éo). Sugere-se, portanto, ndo ser possivel afirmar que uma ou
outra categoria de estratégia é mais utilizada por cuidadores familiares de criangas e
adolescentes com cancer.

A escolha das estratégias de enfrentamento depende, neste sentido, da avaliagdo que o0s
cuidadores fazem sobre a situacdo estressora, 0s quais podem agir de modo diferente frente a
eventos semelhantes, uma vez que sdo sujeitos singulares. Por fim, as caracteristicas
individuais e as experiéncias passadas de cada familiar, o contexto histérico, social e
ideoldgico no qual cada familia esté inserida e, especialmente, as representagdes sociais que
cada cuidador possui sobre o cancer podem interferir nessa avaliacdo e na opcdo por

estratégias mais ou menos resolutivas para este contexto especifico (Fetsch et al., 2016).

5.6 REPRESENTACOES SOCIAIS E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO:
ARTICULANDO CONCEITOS

Compreendendo o papel das representagdes sociais na escolha, por parte do sujeito, de
determinadas estratégias de enfrentamento, na medida em que estas sdo mediadas por um
conhecimento que se constréi ndo somente num plano individual, mas também nas interacdes
sociais (Jodelet, 2001), este estudo buscou verificar como as representagdes sociais articulam-
se as estratégias de enfrentamento. Para isso, levou-se em consideracdo as duas
representacdes sociais sobre cancer e seus respectivos grupos de sujeitos: grupo “positivo”
(participantes que citaram elementos representacionais positivos e negativos) e grupo
“negativo” (participantes que mencionaram apenas elementos representacionais negativos) de
acordo com a separacdo feita anteriormente no capitulo que tratava sobre as Representagdes
Sociais.

E importante destacar que foram encontradas algumas semelhangas nas estratégias
utilizadas pelos dois grupos de sujeitos. Todavia, apesar destas estratégias em comum, foram
consideradas algumas diferencas em relacdo as estratégias de enfrentamento conforme as

representacdes sociais de cancer.
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Tendo em vista que os sujeitos da pesquisa foram categorizados em funcdo da
presenca ou auséncia de elementos positivos nas representacdes sociais do cancer,
identificados na analise de contetdo das entrevistas, foram realizados testes de comparagéo
grupal (Mann Whytney) entre os grupos positivo e negativo em funcdo das médias dos fatores
do Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus, bem como de seus itens
separadamente.

Na analise descritiva dos fatores foi possivel identificar o maior uso de estratégias de
Confronto e Afastamento no grupo negativo, e de estratégias de Autocontrole, Suporte Social,
Aceitacdo de Responsabilidade, Fuga e Esquiva, Resolugcdo de Problemas e Reavaliacdo
Positiva no grupo positivo. Contudo, como é perceptivel na Tabela 6, com exce¢do do fator
Aceitacdo de Responsabilidade, que embora tenha apresentado uma média baixa, mostrou-se
mais utilizado por cuidadores do grupo positivo, as diferencas por fator entre os grupos néo

foram significativas.

Tabela 6

Estratégias de Enfrentamento mais utilizadas por fator nos grupos positivo e negativo.

Fator RS:Grupo Positivo  RS:Grupo Negativo
Fator 1 — Confronto 1,56 1,61
Fator 2 — Afastamento 1,10 1,25
Fator 3 — Autocontrole 1,07 0,96
Fator 4 - Suporte Social 2,69 2,43
Fator 5 - Aceitacdo de Responsabilidade 1,28 0,94
Fator 6 - Fuga e Esquiva 1,42 1,27
Fator 7 - Resolugéo de Problema 1,63 1,46
Fator 8 — Reavaliacdo Positiva 1,84 1,60

Além das diferencas por fator, foram analisadas as diferencas existentes entre o0s 66
itens nos grupos positivo e negativo. Destes, apenas quatro itens apresentaram diferencas
significativas: 04 — Deixei 0 tempo passar - a melhor coisa que poderia fazer era esperar, 0
tempo € o melhor remédio; 05 — Procurei tirar alguma vantagem da situacdo; 27 — Tirei 0
melhor que poderia da situacdo, que ndo era o esperado; e 62 — Analisei mentalmente o que
fazer e o que dizer. No item 04, o grupo negativo apresentou maior média em relacdo ao
grupo positivo. Nos itens 05, 27 e 62, 0 grupo positivo apresentou maior média em relacéo ao

grupo negativo.
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No que diz respeito ao item 04, o grupo negativo apresentou a média (M = 1,58; DP =
1,30) e o grupo positivo (M = 0,63; DP = 0,90), sugerindo que as pessoas que observavam
apenas aspectos negativos no adoecimento de cancer em seu filho acreditavam que diante
daquela situacdo, a melhor coisa que se poderia fazer era esperar, considerando que o tempo €
o melhor remédio.

Em relacdo ao item 05, o grupo positivo apresentou a média (M = 1,88; DP =1,20) e 0
grupo negativo (M = 0,50; DP= 0,80). Dessa forma, aquelas pessoas que enxergavam algum
aspecto positivo diante do quadro que se encontravam costumavam buscar tirar alguma
vantagem da situacao.

No que se refere ao item 27, 0 grupo positivo apresentou a média (M = 2,50; DP =
0,70), enquanto a do negativo foi (M = 1,50; DP = 1,00), ou seja, 0s Ssujeitos que enxergavam
algo positivo naquela situagcdo costumavam tirar o melhor que poderia dela, que néo era o
esperado.

Ja em relacdo ao item 62, a média do grupo positivo foi de (M = 1,63; DP = 0,90) e a
do grupo negativo, por sua vez, foi de (M = 0,67; DP = 0,90). Neste sentido, as pessoas que
costumavam analisar mentalmente o que fazer e o que dizer eram aquelas que conseguiam
tirar algum aspecto positivo da experiéncia vivenciada.

E importante destacar que, entre os itens que apresentaram diferencas significativas
nos testes de comparacdo grupal (Mann Whytney), apenas o de numero 62 — Analisei
mentalmente o que fazer e o que dizer (fator 3) esta classificado em um dos oito fatores
propostos por Folkman e Lazarus ap0s a adaptacdo para o portugués feita por Savoia, Santana
e Mejias (1996), que séo: 1 — confronto; 2 — afastamento; 3 — autocontrole; 4 — suporte social;
5 — aceitacdo da responsabilidade; 6 — fuga-esquiva; 7 — resolugcdo de problema; e 8 —
reavaliacdo positiva. Os outros trés itens, de numero 04 - Deixei o tempo passar - a melhor
coisa que poderia fazer era esperar, o tempo é o melhor remedio; 05 - Procurei tirar alguma
vantagem da situacao; e de numero 27 — tirei 0 melhor que poderia da situacédo, que ndo era
0 esperado, embora tenham apresentado diferenca significativa neste estudo, ndo sao
classificados em nenhum fator do inventério.

Além desta dificuldade em relagdo aos itens que ndo pertencem a nenhum fator, é
preciso considerar que este estudo abarcou uma pequena quantidade de sujeitos, aspecto que
pode ter contribuido para o ndo aparecimento de dados mais significativos na analise

quantitativa. Diante disso, é possivel supor que existem articulacdes entre as representacfes



109

sociais e as estratégias de enfrentamento, as quais serdo mais bem exploradas a seguir na
andlise qualitativa.

Com base nos dados qualitativos, percebeu-se que os cuidadores de ambos 0s grupos
utilizaram estratégias relacionadas a religiosidade. Isto pode significar que independente de
conseguir vislumbrar aspectos positivos relacionados ao cancer de seus filhos, os cuidadores
apoiam-se na religiosidade na tentativa de enfrentar o sofrimento advindo da situa¢do. Assim,
eles utilizam-se de estratégias de Religiosidade (conforme descrita na analise qualitativa) ou
Reavaliacdo Positiva (como propde a classificacdo da religiosidade no inventario) que se
referem a questdes religiosas, como rezar e ter fé em Deus.

Ja em relacdo a estratégia de ressignificacdo da vida, o fator reavaliagdo positiva foi
citado apenas por cuidadores do grupo negativo os quais compreendem o cancer como uma
doenca terrivel, carregada de tristeza, sofrimento e dor, aspecto que pode demonstrar que
alguns cuidadores, mesmo néo identificando elementos positivos na representacdo social do
cancer, podem conseguir reavaliar a situacdo e ressignificar a vida.

Considerando que doengas como o céncer, devido a sua gravidade e risco de vida,
podem interferir diretamente nos projetos existenciais das pessoas, € natural que alguns
cuidadores comecem a ressignificar suas vidas, passando a “dar valor ao que realmente
importa” (C6). Essa forma de compreender a doenga ¢ a agdo do sujeito diante dela sdo
fundamentais na construgdo de um sentido, no modo de interpretar a situacdo vivida em
decorréncia da doenca e no entendimento da situagdo estressora como uma oportunidade,
caracterizada pela ressignificagéo (Selli, Junges, Meneghel, & Vial, 2008).

Estratégias de afastamento como a distragdo foram relatadas por cuidadores de ambos
0S grupos que, ao falar acerca de suas representacGes sobre o cancer, afirmaram ndo gostar de
ouvir ou pensar nessa palavra, associando-a geralmente a elementos como sofrimento e dor:
“N&o gosto nem de ouvir essa palavra. [...] Sofrimento, dor. E uma doenca muito ruim” (C5),
“Eu ndo quero nem pensar. Quero pensar s6 que € um probleminha que tem na vida, mas que
vai resolver” (CT). Neste sentido, por compreender o cancer como uma doenca associada a
dor e ao sofrimento, alguns cuidadores utilizam estratégias para afastar-se, ainda que
momentaneamente, da situacdo de adoecimento, direcionando o pensamento para coisas boas
ou que possam distrai-los: “eu acho bom demais quando a gente ta em casa, porque a cabeca
se distrai fazendo as coisas” (C12).

Especificamente em relacdo as estratégias de minimizacdo, que fazem parte do fator

afastamento, sua utilizacdo s6 foi relatada no grupo positivo. E possivel sugerir, diante de tal
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diferenciacdo, que os cuidadores que relatam sentir esperanga, por exemplo, utilizam
estratégias que visam minimizar a situa¢cdo como uma forma de fortalecer este sentimento.

As estratégias de afastamento relativas a pensar positivo ou pensar em coisas boas, por
sua vez, foram bem mais utilizadas pelo grupo negativo. Esta utilizacdo pode estar
relacionada, entre outras coisas, as expectativas futuras relatadas por quase todos o0s
cuidadores participantes da pesquisa, inclusive do grupo negativo, que afirmaram esperar pela
cura. Assim, embora compreendam o cancer enquanto uma doenca terrivel que geralmente
leva a morte, os cuidadores do grupo negativo podem utilizar-se de estratégias como o
pensamento positivo para esperar pelo restabelecimento da satde de seus filhos.

O uso de estratégias de resolucdo de problemas como enfrentar a situacdo foi relatado
por cuidadores dos dois grupos: “Essa doenca é maldita. Uma doenga muito ruim. [...] agora
dizer que me assusta, ndo assusta ndo. E enfrentar. A gente se desespera, mas a gente ta aqui
e a gente vai lutar até o fim” (C8). Ja as estratégias referentes a focar no presente, mesmo
sendo utilizadas nos dois grupos, prevaleceu entre cuidadores que apontaram apenas aspectos
negativos em relagdo ao cancer.

No entanto, outra estratégia deste mesmo fator que se refere a buscar informagdes
acerca do adoecimento e tratamento dos filhos, foi relatada por cuidadores especialmente do
grupo positivo que, no momento do diagndstico, compreendiam o cancer como fortemente
relacionado a morte, e ap0s comegarem a vivenciar o tratamento e a utilizar estratégias como
a de buscar informagdes, passaram a desenvolver confianga nos médicos e nos medicamentos,
apostando na possibilidade de cura. Esse mesmo grupo também utilizou estratégias se Suporte
Social referentes a busca de ajuda profissional para tentar enfrentar a situacdo de adoecimento
dos seus filhos.

Em uma pesquisa realizada por Guimardes (2015), que buscou investigar 0 processo
de enfrentamento dos cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos, a busca por
informacfes também foi uma estratégia utilizada pelos participantes. Segundo a autora, 0s
cuidadores utilizam esta estratégia com o intuito de preparar-se melhor para 0s possiveis
efeitos e consequéncias advindos do tratamento, evitando ser surpreendidos negativamente,
bem como por considerar que conhecendo melhor a doenca é possivel desenvolver melhores
cuidados para com os seus filhos. Entretanto, as informacdes sdo selecionadas, a ponto de, em
alguns casos, evitarem saber algumas informacdes, na tentativa de preservar-se no sentido de

néo sofrer por antecipacdo e ndo perder as perspectivas de cura.
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De uma maneira geral, pode-se dizer que existem diferencas, embora ndo sejam
estatisticamente significativas, em relacdo as estratégias de enfrentamento de acordo com as
representacdes sociais. Talvez a presenca do elemento morte, comum em ambos 0S grupos,
possa explicar a utilizacdo de estratégias semelhantes como suporte social e religiosidade (que
se insere em reavaliagdo positiva no inventario). Entretanto, 0s outros elementos
representacionais influenciam a escolha de outras estratégias ou a quantidade com que elas
séo utilizadas.

Esse processo traz a tona o papel das representagdes sociais na interpretacdo da nova
realidade e na escolha da estratégia de enfrentamento a ser utilizada pelos cuidadores.
Considerando que a vivéncia do sujeito e seu conhecimento sobre o objeto social contribuem
para a escolha de estratégias para lidar com determinadas situagdes ou eventos em sua vida
(Mattos et al., 2016), obter informaces referentes a agressividade do tratamento ou as taxas
de mortalidade, por exemplo, poderia mudar a forma de pensar dos cuidadores em relagcéo ao
adoecimento de seus filhos, mudando, consequentemente, as praticas de cuidado e as
estratégias utilizadas para lidar com essa situacdo estressora. Por outro lado, também é
possivel que o uso de estratégias como a busca de informacdes, aliado a historia do sujeito, ao
contexto no qual ele vive e as relagdes que ele estabelece, exerca influéncias sobre as
representagOes sociais do cancer, transformando-as.

Diante dos relatos observa-se, portanto, que as representagcdes sociais e 0 contexto de
vida dos sujeitos estdo diretamente interligados as estratégias de enfrentamento que eles
utilizam para lidar com o adoecimento de cancer em seus filhos. Isto porque, ha uma estreita
relacdo entre o aspecto historico, social, ideoldgico, as caracteristicas individuais de cada
cuidador e todos os fatores que exercem influéncia sobre o seu comportamento e seu modo de
pensar com a producdo, circulacdo e estabilidade das representacGes sociais (Marques,
Oliveira & Gomes, 2004).

6 CONSIDERACOES FINAIS

Por meio desse estudo foram discutidas diversas questes acerca da experiéncia de
familias que vivenciam o cancer no contexto infantojuvenil desde o aparecimento dos
primeiros sinais e sintomas até a confirmacdo do diagndstico oncoldgico, revelando o
caminho longo e arduo que é percorrido nos servicos de saude, em especial na atencdo

primaria e secundaria.
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Foram apreendidos aspectos sobre a experiéncia de cuidar de uma criangca ou
adolescente com cancer, considerando o contexto das familias e os variados aspectos
(individuais ou socioculturais) que se relacionam com esta situacdo peculiar. A Teoria das
Representacdes Sociais e a perspectiva das Estratégias de Enfrentamento de Lazarus e
Folkman possibilitaram compreender, sobretudo, como as familias representam o cancer e
como estas representacdes sociais do cancer orientam as estratégias de enfrentamento.

Desse modo, este estudo procurou demonstrar que a adogdo de estratégias de
enfrentamento ndo implica apenas uma dimensdo puramente individual, mas psicossocial.
Compreender 0s processos psicossociais da experiéncia de cuidar de um familiar com cancer
faz-se fundamental para o desenvolvimento de novas a¢Ges em salde e de politicas de saude
voltadas ao enfrentamento do cancer.

Os cuidadores deste estudo, em sua maioria mées das criangas ou adolescentes
acometidos por cancer, tiveram suas vidas modificadas ap6s o diagnostico e inicio do
tratamento de seus filhos. Inimeras rendncias em relacdo ao cuidado pessoal, ao emprego, aos
estudos e aos momentos em casa com seu cOnjuge e seus outros filhos foram necessarias para
se exercer o cuidado, tornando a situacdo potencialmente geradora de estresse e sofrimento.
Além das rendncias, os cuidadores precisam lidar com o sofrimento diario do filho em
tratamento de cancer, doenca geralmente associada a morte, como demonstraram as
representacdes sociais. Embora alguns familiares acreditem mais na cura e tenham mais
esperancas, a experiéncia de cuidar de uma crianga e adolescente com céancer e dificil,
principalmente em contextos com pequena rede de apoio e poucas condi¢des financeiras.
Dessa forma, estas familias encontram-se em vulnerabilidade psicossocial, com diversas
demandas que precisam ser acolhidos pelos servigos publicos.

Uma rede de apoio composta por diferentes atores sociais (familiares, vizinhos,
amigos e profissionais) faz-se fundamental para o enfrentamento desta peculiar experiéncia. O
apoio advindo principalmente de familiares e amigos que lhe oferecem muito mais que
contribuicBes financeiras ou ajuda nas atividades domésticas e no cuidado dos outros filhos,
que lhe oferecem amor, cuidado, carinho e palavras de apoio em seus momentos mais dificeis,
é capaz de tornar essa trajetoria um pouco menos dificil (Ambrosio & Santos, 2015).

Como resultado, foi possivel concluir que as representacfes sociais atuaram na
interpretacdo da nova realidade familiar e orientaram as estratégias de enfrentamento, ao
passo que foram influenciadas por estas e pelas experiéncias passadas. Foi possivel concluir,

portanto, que as representacdes sociais e 0 contexto de vida dos sujeitos estdo diretamente
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interligados as estratégias de enfrentamento que eles utilizam para lidar com o adoecimento
de cancer em seus filhos.

Além disso, evidenciou-se a necessidade de se problematizar a rede de assisténcia
oncoldgica, tanto no &mbito do SUS quanto na esfera privada, uma vez que foi possivel
perceber situacGes que retratam baixa qualidade do cuidado prestado, o qual inclui pouca
investigacao, erros de diagnoésticos e violéncia institucional, ferindo os principios propostos
pelo SUS. Diante disso, ressalta-se também a necessidade de que os profissionais possam
fazer uma autorreflexdo acerca de suas préaticas cuidadoras para que possam estar preparados
para identificar adequadamente e em tempo habil os sinais e sintomas do cancer e lidar com
as repercussdes clinicas, psicoldgicas e sociais advindas do adoecimento.

Neste sentido, a rede de salde deve se articular de modo a compartilhar as
responsabilidades e os compromissos entre seus diferentes niveis de assisténcia, tornando-se
mais resolutiva. Ademais, € importante que se priorize o estabelecimento de uma relacdo de
confianca na triade usuario, cuidador e equipe de salde, fomentando um trabalho
comunicativo e humanizado, no qual os sujeitos envolvidos possam ser assistidos
integralmente.

Espera-se que as questdes refletidas aqui possam alertar para a necessidade de
qualificagdo/aperfeicoamento profissional com base nas diretrizes da Politica Nacional de
Humanizac&o e da Politica Nacional para a Prevenc¢do e Controle do Cancer, para que possam
ser desenvolvidas intervengdes mais eficientes para os cuidadores familiares, no sentido de
auxilia-los a lidar com as repercussdes clinicas, psicolégicas e sociais advindas do
adoecimento. Além disso, espera-se que estas discussdes possam contribuir com a criacdo
e/ou fortalecimento de politicas publicas de satde que beneficiem estes cuidadores.

E interessante esclarecer, por fim, que diante da complexidade de fatores envolvidos
na experiéncia dos cuidadores, provavelmente varios outros aspectos ainda precisem ser
aprofundados em pesquisas futuras. Espera-se que outros pesquisadores da &rea da Psicologia
da Salude possam desenvolver estudos voltados aos cuidadores de criangas com cancer, tendo
em vista que embora este seja um tema caro a formacao, ainda ¢ mais explorado por outros

profissionais da saude, como enfermeiros.
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APENDICES

APENDICE A - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Ficha de Identificacao

Sexo:
Masculino ( ) Feminino ( )

Idade:
18-30anos( ) 31-40anos( ) 41-50anos( ) 51-60anos( ) 61 anosou mais( )

Situacdo Conjugal:
Casado/Companheiro ( ) Solteiro( ) Divorciado( ) Viavo( ) Nao informado ()

Filhos:
Nenhum ( ) Um( ) Dois( ) Trés( ) Quatro( ) Cincooumais( )

Escolaridade:
Sem instrucdo ( ) Ens. Fund. Incompleto ( ) Ens. Fund. Completo ( )

Ens. Médio incompleto ( ) Ens. Médio Completo ( ) Graduacdo ( ) Pos-graduacédo ( )

Renda em sal&rios minimos:
Menos de um( ) De umadois( ) De doisatrés( ) De trésaquatro( ) De quatro a cinco

()

Mais que cinco( ) Semrenda( ) Dependente familiar( )

Ocupacéo:

Idade da crianca/adolescente:
Oa3anos( ) 3a6anos( ) 6al2anos( ) 12al9anos( )

Diagndstico atual:

Tempo de diagndstico:

Tratamento atual:

Grau de parentesco com a crianga/adolescente:
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Roteiro de Entrevista

[EN

. Vocé poderia me contar sobre a histéria de adoecimentode_ ?

2. Quem recebeu o diagnostico primeiro? Como foi dado esse diagnostico?

3. O que vocé achou da forma como foi dada a noticia?

4. Como vocé se sentiu quando descobriu que seu familiar tinha cancer?

5. Como a familia reagiu? Que mudancas ocorreram?

6. Como vocé se tornou o principal cuidador?

7. De que forma vocé cuidade  ? Quais sdo os cuidados mais importantes?

8. Vocé poderia me falar um pouco sobre a experiéncia de cuidar de ?

9. Como era sua vida antes de se tornar cuidador e como é agora? Mudou algo?
10. Vocé tem alguma dificuldade? Quais?

11. Quem ou o que tem ajudado vocé a enfrentar essa experiéncia?

12. Que tipo de ajuda esta pessoa esta Ihe oferecendo?

13. Qual a ajuda que vocé considera mais importante?

14. A ajuda/apoio que voceé recebe é suficiente? Qual apoio vocé considera faltar?
15. Ha algum lado positivo dessa experiéncia? Qual?

16. Quando eu falo a palavra cancer, o0 que vem a tua cabecga?

17. E crianga com cancer? Adolescente com cancer?

18. Existe algo que cause o cancer, para vocé?

19. O que pode acontecer futuramente? O que vocé pretende fazer futuramente?

20. Como vocé avalia os servi¢os de saude?
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APENDICE B - TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO - HUAC
CNPJ 05.055.128/0002-57
Rua Carlos Chagas, S/N — CEP-
58.400-398. Bairro Sio José, Campina Grande — PB

TERMO DE AUTORIZAGAO INSTITUCIONAL PARA USO E COLETA DE
DADOS EM ARQUIVOS

Estamos cientes da intengfio da realizagdo do projeto intitulado “CANCER INFANTO-
JUVENIL: UM ESTUDO SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS E ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO?”, desenvolvido pela aluna do Curso de Pos-Graduagdo em Psicologia da
Saide da Universidade Estadual da Paraiba, com a participa¢do da orientadora Sibelle Maria
Martins de Barros. A coleta de dados incluird o tipo documental e acontecerd no Arquivo de
Prontudrios localizado no setor de Oncologia Pediatrica da Instituigdo Hospital Universitario
Alcides Carneiro — HUAC. A referida pesquisa sera para Dissertacdo de Mestrado em Psicologia
da Saude. Ap6s aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual da Paraiba,
toda a documentagdo relativa a este trabalho devera ser entregue em duas vias (sendo uma em CD
e outra em papel) a esta institui¢do sediadora da pesquisa que também arquivard por cinco anos

de acordo com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Satide/Ministério da Satde.

CAMPINA GRANDE, 5\-9 de ( L de { 'é

peootio S Wil

el
Assinatura e carimbo do responsavel instituciogml_/ 4
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido eu,
, em pleno exercicio dos meus direitos me disponho a
participar da Pesquisa “CANCER INFANTOJUVENIL: UM ESTUDO SOBRE
REPRESENTA(;@ES SOCIAIS E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DE
FAMILIARES CUIDADORES”.

Declaro ser esclarecido e estar de acordo com os seguintes pontos:

O trabalho CANCER INFANTOJUVENIL: UM ESTUDO SOBRE REPRESENTACOES
SOCIAIS E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DE FAMILIARES CUIDADORES
terd como objetivo geral “ldentificar as representacfes sociais do cancer, no contexto
infanto-juvenil, entre os cuidadores familiares de criangas e adolescentes com céancer e
as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos mesmos durante o processo de
tratamento”.

Ao voluntério s6 cabera a autorizagao para responder a uma entrevista semi-estruturada e

ao Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus e ndo havera nenhum risco

ou desconforto ao voluntario.

- Ao pesquisador caberd o desenvolvimento da pesquisa de forma confidencial; entretanto,

quando necessario for, podera revelar os resultados ao médico, individuo e/ou familiares,

cumprindo as exigéncias da Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de Satde/Ministério da

Saude.

- O voluntério poderé se recusar a participar, ou retirar seu consentimento a qualquer momento

da realizacdo do trabalho ora proposto, ndo havendo qualquer penalizagcdo ou prejuizo para o

mesmo.

- Seré4 garantido o sigilo dos resultados obtidos neste trabalho, assegurando assim a privacidade

dos participantes em manter tais resultados em carater confidencial.

- Nao havera qualquer despesa ou 6nus financeiro aos participantes voluntarios deste projeto

cientifico e ndo havera qualquer procedimento que possa incorrer em danos fisicos ou

financeiros ao voluntéario e, portanto, ndo haveria necessidade de indenizagdo por parte da equipe
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cientifica e/ou da Instituigdo responsavel.

- Qualquer davida ou solicitacdo de esclarecimentos, o participante podera contatar a equipe
cientifica no nimero (083) 988096746 com BEATRIZ LIMA FIGUEIREDO.

- Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livre acesso ao contetido da mesma, podendo
discutir os dados, com o pesquisador, vale salientar que este documento sera impresso em duas vias e
uma delas ficara em minha posse.

- Desta forma, uma vez tendo lido e entendido tais esclarecimentos e, por estar de pleno acordo

com o teor do mesmo, dato e assino este termo de consentimento livre e esclarecido.

Assinatura da pesquisadora responsavel

Assinatura do Participante

Assinatura Dactiloscopica do Participante da Pesquisa
(OBS: utilizado apenas nos casos em que ndo seja
possivel a coleta da assinatura do participante da
pesquisa).
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APENDICE D - TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

Eu, , depois de entender os riscos
e beneficios que a pesquisa intitulada CANCER INFANTOJUVENIL: UM ESTUDO
SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DE
FAMILIARES CUIDADORES podera trazer e, entender especialmente os métodos que
serdo usados para a coleta de dados, assim como, estar ciente da necessidade da gravacao de
minha entrevista, AUTORIZO, por meio deste termo, a pesquisadora BEATRIZ LIMA

FIGUEIREDO a realizar a gravacdo de minha entrevista sem custos financeiros a nenhuma
parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso da pesquisadora
acima citada em garantir-me os seguintes direitos:

1. poderei ler a transcricdo de minha gravacao;

2. os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informagdes para a
pesquisa aqui relatada e outras publicacdes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas,
jornais, congressos entre outros eventos dessa natureza;

3. minha identificacdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de publicacdo das
informag0es geradas;

4. qualquer outra forma de utilizacdo dessas informacdes somente podera ser feita
mediante minha autoriza¢do, em observancia ao Art. 5°, XXVIII, alinea “a” da Constituicéo
Federal de 1988.

5. os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade do(a)
pesquisador(a) coordenador(a) da pesquisa BEATRIZ LIMA FIGUEIREDO, e ap6s esse
periodo, serdo destruidos e,

6. serei livre para interromper minha participacdo na pesquisa a qualquer momento

e/ou solicitar a posse da gravacéo e transcri¢do de minha entrevista.

Ademais, tais compromissos estdo em conformidade com as diretrizes previstas na

Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de Salde do Ministério da Saide/Comisséo
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Nacional de Etica em Pesquisa, que dispde sobre Etica em Pesquisa que envolve Seres

Humanos.

Campina Grande, (data).

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura e carimbo do pesquisador responsavel
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ANEXQOS
ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA DA UEPB

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA
PARAIBA - PRO-REITORIA DE W o
POS-GRADUAGAO E

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CANCER INFANTO-JUVENIL: UM ESTUDO SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS E
ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Pesquisador: BEATRIZ LIMA FIGUEIREDO

Area Temitica:

Versao: 1

CAAE: 64630217.1.0000.5187

Instituicao Proponente: Universidade Estadual da Paraiba - UEPB
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.998.525

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de Pesquisa com fins de Trabalho de Conclusado de Curso de pés-graduagao, nivel mestrado cuja
abordagem objetiva é quanti-qualitativa, O tipo de estudo é exploratdrio, tendo como finalidade proporcionar
maior familiaridade com o problema, tornando-o mais explicito e auxiliando na formulagao de hipoteses (Gil,
2007); e descritivo, cujo objetivo refere-se a descricao das caracteristicas de determinado fenémeno ou
populagao (Trivifos, 1987). Justificam as pesquisadoras a importancia do estudo por entenderem que “O
interesse em realizar esta pesquisa surgiu frente ao desejo em conhecer a experiéncia dos cuidadores,
principalmente na forma como enfrentam essa situagao, tendo em vista que as agoes de cuidadores sao
geralmente direcionadas ao paciente enfermo e que a literatura nacional também focaliza as implicagoes
psicossociais do tratamento oncolégico para o proprio paciente. Sao menos comuns pesquisas que
direcionam o olhar para os processos psicolégicos aos quais os cuidadores sdo expostos durante o
adoecimento e tratamento de seus filhos, e como enfrentam demandas e exigéncias que envolvem estes
processos (Kohlsdorf & Costa Junior, 2008). E importante salientar, ainda, que grande parte dos artigos
publicados nesta tematica sdo da area de Enfermagem. Conforme Amador, Gomes, Reichert e Collet (2013)
discutem, parece que os pesquisadores da area da Enfermagem tém se preocupado mais em desenvolver
pesquisas relacionadas ao cuidador familiar. Em uma revisao da literatura as
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autoras supracitadas constataram que dos dezoito artigos selecionados, onze foram publicados por
enfermeiros, quatro por médicos e apenas trés por psicélogos, sendo, ainda, um deles associado a
fisioterapia. A tematica em questao se insere no campo da Psicologia da Saude, tendo em vista que essa
area se preocupa com questoes relativas a promog¢ao e manutengao da salude. Entre seus objetivos estao a
prevencao, o tratamento, a identificacao de fatores que se relacionam ao desenvolvimento de enfermidades,
e a contribuicao para a analise e consequente melhoria do sistema de saide (Matarazzo, 1980). Mais
especificamente, é possivel afirmar que esta tematica se relaciona, a Psico-oncologia, que se preocupa com
a influéncia que os fatores psicolégicos exercem sobre o desenvolvimento, o tratamento e a reabilitacao de
sujeitos com cancer, pensando no modo como a intervengao psicossocial pode auxiliar no processo de
enfrentamento da doenga (Costa Junior, 2001). A Teoria das Representagoes Sociais, por sua

Objetivo da Pesquisa:

Identificar as representagdes sociais do cancer infanto-juvenil entre os cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com cancer e as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos mesmos durante o processo de
tratamento.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

O presente estudo importa baixo risco relativo aos relacionados a um possivel sofrimento do cuidador ao
reviver memarias que possam ser dolorosas. Entretanto, também representa uma possibilidade dos
participantes ressignificarem suas experiéncias por meio do didlogo com a pesquisadora. Caso os
participantes fiquem muito fragilizados emocionalmente ao falarem sobre suas experiéncias, sera oferecida
uma escuta psicoldgica apos a entrevista. Como beneficios, esta pesquisa podera contribuir para o
planejamento de intervengdes mais eficientes para os cuidadores familiares, no sentido de minimizar seu
sofrimento. Dedicar-se ao desenvolvimento de pesquisas como estas pode, ainda, contribuir com a criagcao
e/ou fortalecimento de politicas publicas de saide que beneficiem a familia, ndo apenas as criangas e
adolescentes.Atualmente existe a Politica Nacional de Atengao Oncoldgica, estabelecida em 2005, a qual
reconhece o cancer como um problema de satde publica e estabelece uma Rede de Atengao Oncoldgica; a
Lei 12.732 sancionada pela presidente Dilma Rousseff em 2012, que se refere ao primeiro tratamento de
cancer; e, mais recentemente, em 2013, a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer que foi
instituida na Rede de Atengdo a Satde das Pessoas com Doengas Cronicas no ambito do Sistema Unico de
Saude. Destas, apenas a Ultima cita os familiares, afirmando que se deve “proporcionar qualidade de vida e
dignidade aos pacientes e familiares, com todo o suporte e seguranga possiveis” (art. 26, inciso Il, alinea g),
nao especificando quais a¢des podem ser
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realizadas para atingir esse objetivo.Nesse sentido, é interessante que estas politicas sejam revistas e,
também, que possam ser pensadas novas possibilidades de incluir o cuidador familiar como alguém
diretamente envolvido em todo o processo de adoecimento, necessitando de atencao e cuidados.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A presente proposta de pesquisa & de suma importancia quanto papel e atribuicées das Instituicoes de
Ensino Superior (IES), mormente pesquisa em nivel de Mestrado, estando dentro do perfil das pesquisas de
construgao do ensino-aprendizagem significativa, perfilando a formagao profissional baseada na triade
conhecimento-habilidade-competéncia, preconizada pelo MEC. Portanto, tem retorno social, carater de
pesquisa cientifica e, contribui¢ao na formagao de pds-graduagao em Psicologia da Salde, dentre outras
areas da saudde e afins do saber cientifico.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoéria:

As pesquisadoras apresentaram, dentro da conformidade e quanto requisitos da Resolugao de n. 466/2012
do CNS, os seguintes documentos: Anexos: A- Termo de Autoriza¢ao de Autorizagao Institucional; B- Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido; C- Termo de Compromisso do Pesquisador Responsavel em Cumprir
os Termos da Resolugao 466/12 do CNS/MS; e, Apéndice: 1. FICHA DE AVALIACAO.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

As pesquisadoras apresentaram, dentro da conformidade e quanto requisitos da Resolugao de n. 466/2012
do CNS, os seguintes documentos: Anexos: A- Termo de Autorizagao de Autorizagao Institucional; B- Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido; C- Termo de Compromisso do Pesquisador Responsavel em Cumprir
os Termos da Resolugdo 466/12 do CNS/MS; e, Apéndice: 1. FICHA DE AVALIAGCAO.

Recomendacoes:

Estando o presente Projeto de Pesquisa apropriado para elaboragao, qualificacao e desenvolvimento da
dissertacao de conclusao do Mestrado em psicologia da Saude, e concorde
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recomendacdes e Protocolo do CEP UEPB, bem como conforme a Resolugao de n. 466/2012 do CNS, nada
ha a se recomendar por emenda ao Projeto Inicial.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Pelo exposto, estando em conformidade com o Protocolo do CEP UEPB, bem como em consonancia com
os critérios da Resolugdo 466/2012 do CNS, sou pela APROVACAO do Projeto de Pesquisa para fim de
Trabalho de Conclusdo de Curso de Pos-Graduagao. Salvo melhor juizo.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 10/02/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 853570.pdf 10:09:21
Projeto Detalhado/ |PROJETO_COMITE_2017.docx 10/02/2017 |BEATRIZ LIMA Aceito
Brochura 10:07:35 |FIGUEIREDO
Investigador
TCLE / Termos de |TERMO_DE_CONSENTIMENTO.docx 10/02/2017 |BEATRIZ LIMA Aceito
Assentimento / 09:53:04 |FIGUEIREDO
Justificativa de
Auséncia
Declaracgao de AUTORIZACAO_HU.docx 10/02/2017 |BEATRIZ LIMA Aceito
Instituicao e 09:47:51 |FIGUEIREDO
Infraestrutura
Cronograma CRONOGRAMA_DE_EXECUCAO.docx| 10/02/2017 |BEATRIZ LIMA Aceito

09:41:57 |FIGUEIREDO
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO.docx 10/02/2017 |BEATRIZ LIMA Aceito
09:34:32 |FIGUEIREDO

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

CAMPINA GRANDE, 04 de Abril de 2017

Assinado por:
Marconi do O Catdao
(Coordenador)
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ANEXO B - INVENTARIO DE ESTRATEGIAS DE COPING DE FOLKMAN E
LAZARUS

Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus

Leia cada item abaixo e indique, fazendo um circulo na categoria apropriada, o que vocé fez
na situacéo , de acordo com a seguinte classificacao:

0. ndo usei esta estratégia

1. usei um pouco

2. usei bastante

3. usei em grande quantidade

1. Me concentrei no que deveria ser feito em seguidano proximo 0 1 2 3
passo.

2.  Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor. 0o 1 2 3
3. Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair, 0 1 2 3

4.  Deixei o tempo passar - a melhor coisa que poderia fazerera 0 1 2 3
esperar, o tempo é o melhor remédio.

5. Procurei tirar alguma vantagem da situacéo. 0o 1 2 3

6.  Fiz alguma coisa que acreditava ndo daria resultados, masao 0 1 2 3
menos eu estava fazendo alguma coisa.

7. Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas ideias. 0 1 2 3

8.  Conversei com outra(s) pessoa(s) sobre o problema, 0 1 2 3
procurando mais dados sobre a situagéo.

9. Me critiquei, me repreendi. 0 1 2 3

10. Tentei ndo fazer nada que fosse irreversivel, procurando deixar 0 1 2 3
outras opgoes.

11. Esperei que um milagre acontecesse. 0o 1 2 3
12. Concordei com o fato, aceitei 0 meu destino. 0o 1 2 3
13.  Fiz como se nada tivesse acontecido. 0o 1 2 3
14.  Procurei guardar para mim mesmo(a) 0s meus sentimentos. 0 1 2 3

15.  Procurei encontrar o lado bom da situacéo. 0 1 2 3



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

Dormi mais que o normal.

Mostrei a raiva que sentia para as pessoas que causaram O
problema.

Aceitei a simpatia e a compreensdo das pessoas.

Disse coisas a mim mesmo (a) que me ajudassem a me sentir
bem

Me inspirou a fazer algo criativo.

Procurei esquecer a situacdo desagradavel.

Procurei ajuda profissional.

Mudei ou cresci como pessoa de uma maneira positiva.

Esperei para ver o que acontecia antes de fazer alguma coisa.
Desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos.

Fiz um plano de acéo e o segui.

Tirei 0 melhor que poderia da situagdo, que ndo era o esperado.
De alguma forma extravasei meus sentimentos.

Compreendi que o problema foi provocado por mim.

Sai da experiéncia melhor do que eu esperava.

Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta
sobre o problema.

Tentei descansar, tirar férias a fim de esquecer o problema.

Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando
drogas ou medicagéo.

Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado.

Procurei ndo fazer nada apressadamente ou seguir 0 meu
primeiro impulso.

Encontrei novas crencas.
Mantive meu orgulho ndo demonstrando os meus sentimentos.

Redescobri o que é importante na vida.

141



39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

ol.

52.

53.

54,

55.

56.

S7.

58.

59.

Modifiquei aspectos da situacdo para que tudo desse certo no
final.

Procurei fugir das pessoas em geral.

N&o deixei me impressionar, me recusava a pensar muito sobre
esta situacao.

Procurei um amigo ou um parente para pedir conselhos.
N&o deixei que 0s outros soubessem da verdadeira situacao.

Minimizei a situagdo me recusando a preocupar-me seriamente
com ela.

Falei com alguém sobre como estava me sentindo.
Recusei recuar e batalhei pelo que eu queria.

Descontei minha raiva em outra(s) pessoa(s).

Busquei nas experiéncias passadas uma situagéo similar.

Eu sabia o que deveria ser feito, portanto dobrei meus esforcos
para fazer o que fosse necessario.

Recusei acreditar que aquilo estava acontecendo.

Prometi a mim mesmo(a) que as coisas serdo diferentes na
proxima vez.

Encontrei algumas solucdes diferentes para o problema.
Aceitei, nada poderia ser feito.

Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito
nas outras coisas que eu estava fazendo.

Gostaria de poder mudar o que tinha acontecido ou como eu
senti.

Mudei alguma coisa em mim, me modifiquei de alguma forma.

Sonhava acordado(a) ou imaginava um lugar ou tempo
melhores do que aqueles em que eu estava.

Desejei que a situacdo acabasse ou que de alguma forma
desaparecesse.

Tinha fantasias de como as coisas iriam acontecer, como se
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60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

encaminhariam.

Rezei. 0
Me preparei para o pior. 0
Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer. 0

Pensei em uma pessoa que admiro e em como ela resolveria a 0
situacéo e a tomei como modelo.

Procurei ver as coisas sob o ponto de vista da outra pessoa. 0

Eu disse a mim mesmo(a) "que as coisas poderiam ter sido 0
piores".

Corri ou fiz exercicios. 0
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