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RESUMO: Este estudo verificou o impacto
do tratamento do cancer infantil nos aspectos
emocionais dos cuidadores de criancas com
diagnostico da doenga. Foi realizada pesquisa
qualitativa com dez cuidadores. A coleta de dados
foi feita por meio da aplicacao do Inventdrio de
Ansiedade Beck (BAI) e da Escala de Desesperanga
(BHS). Os resultados corroboraram a importancia
do apoio da equipe multiprofissional as familias, a
fim de auxilid-las no enfrentamento das situacoes
estressantes.

Palavras-chave: cancer infantil,  aspectos
psicolégicos, familia.



ABSTRACT: Study of the impact of children
cancer treatment on the emotional aspects of
caregivers of children with the diagnosis. This
study examined the impact of children cancer
treatment on the emotional aspects of caregivers of
children with diagnosis of the disease. Qualitative
research was conducted with ten caregivers. Data
collection was done by applying the Beck Anxiety
Inventory (BAIl) and the Hopelessness Scale
(BHS). The results corroborate the importance of
multidisciplinary team support to families in order
to assist them in coping with stressful situations.
Keywords: children cancer, psychological, family.

RESUMEN: Estudio del impacto del tratamiento
del cancer de los nifos en los aspectos
emocionales de los cuidadores de nifos con el
diagnéstico. Este estudio examiné el impacto del
tratamiento del cancer de los nifos en los aspectos
emocionales de los cuidadores de nifios con
diagnéstico de la enfermedad. La investigacion
cualitativa se realiz6 con diez cuidadores. La
recoleccion de datos se realiz6 mediante la
aplicacién del Inventario de Ansiedad de Beck
(BAl) y la Escala de Desesperanza (BHS). Los
resultados corroboran la importancia del apoyo de
equipo multidisciplinario para las familias con el
fin de ayudarles a hacer frente a situaciones de
estrés.

Palabras clave: Cancer de los nifios, psicolégico,
familiar.

Introducao

O céncer é uma doenga que afeta cada vez mais um ndimero maior
de pessoas, tornando-se importantes estudos e pesquisas na drea, no intuito
de conhecer e encontrar estratégias e intervengdes mais eficazes. A doencga
configura-se como uma patologia coberta por mitos e tabus, que mesmo
frente a informacao e discussdo da doenca através de instituicoes e meios de
comunicagao diversos, assusta a populagao devido ao nimero de mortes que
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causa. Segundo Torres (1999), apesar dos enormes progressos da medicina
nas Gltimas décadas em relacdo ao tratamento do cdncer, o diagnéstico da
doenga ainda é vivido como uma fatalidade, ja que além de poder levar o
paciente a 6bito, o tratamento é intenso e muitas vezes doloroso (TORRES,
1999, p. 129).

Estadoenga é coberta de sentimentosintensos, que consequentemente
ird suscitar um impacto em todo o ambito familiar. Quando o membro
afetado é uma crianga, sentimentos de angustia, ansiedade e desesperanca
sdo intensificados, e normalmente é a familia, ou pelo menos um de seus
membros, que assumird o papel de cuidador. Muniz e Dutra (2003) apontam
a familia como referencial para a crianca tendo em vista que ela auxiliard nos
cuidados fisicos e emocionais e facilitard na reinsergdo social do paciente.

O aparecimento de uma doenga no ambiente familiar é um
momento de tensdo entre todos os membros, principalmente em se tratando
de uma doenca carregada de preconceitos. A dindmica familiar se altera e
muitos sentimentos como o medo e a ansiedade comecam a fazer parte desse
sistema (GIANINI, 2004).

A familia, portanto, de acordo com Di Primo (2010), atravessa um
processo de remanejamento e adaptagoes provenientes das novas posicoes
a serem assumidas e reestruturadas dentro dessa nova etapa que se inicia.
Os cuidadores passam, dessa forma, a se referenciarem pela crianga, seus
sentimentos e mudangas.

Esse artigo busca, por meio de uma revisao bibliogréfica, investigar
a influéncia dos aspectos emocionais do tratamento oncolégico infantil
na familia. Inicialmente, foi realizado um breve relato acerca do cancer
infantil, destacando as fases da doenca desde o diagnéstico até o término
do tratamento. Posteriormente, foram abordadas questdes sobre a familia da
crianca com cancer, discutindo sobre as mudancas na familia, e 0 modo como
a dindmica familiar se modifica frente a uma doenca cronica como o cancer.

Nessa direcdo, avaliou-se a dindmica da familia da crianca com
cancer e os impactos emocionais durante o processo de adoecimento.
Utilizaram-se dois instrumentos das Escalas de Beck — o BAI (Beck Anxiety
Inventory — Inventario de Ansiedade Beck) e BHS (Beck Hopelessness Scale
— Escala de Desesperanca) — nos cuidadores das criangas hospitalizadas a fim
de mensurar o nivel de ansiedade e desesperanga presente nesses familiares
durante o tratamento.

- Revisao da literatura
1.1- O cancer infantil

O cancer atinge 10 em cada 1.000.000 de criangas ao ano, em todo
o mundo, sendo que uma crianca a cada 600 pode desenvolvé-lo durante a
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infancia (MENEZES, 2007). Os estudos desse autor apontam para uma questao
importante a ser considerada: embora tenha aumentado consideravelmente
o ndmero de pessoas, em especial jovens e criancas, acometidos pelo cancer,
o nivel de cura e estudos acerca da doenca também obtiveram um salto
consideravel.

Embora a ciéncia tenha avancado com relacdo a tratamentos cada
vez mais eficazes e que aumentam consideravelmente a qualidade de vida
do paciente, o cancer infantil € uma doenca crénica que abrange um longo
perfodo de tratamento marcado por procedimentos invasivos e dolorosos,
caracterizando assim a patologia e seu curso como desgastante e dificil
(MELO, 2003).

Para se compreender a doenca e seus aspectos psicossociais serd
necessdrio apresentar brevemente o percurso e etapas pela qual o individuo
passard. Torres (1999) e Valle (2001) concordam que dentre os principais
problemas vivenciados pela crianga com cancer, podem-se ressaltar os que
estao relacionados com a descoberta da doenca (diagnéstico), hospitalizagao
(tratamento) e o periodo pés-tratamento, sendo esse referente a terminalidade
ou a reinsercado em uma vida normal.

1.2- Diagnéstico

Embora o cancer, nos dias atuais, tenha tornado uma doenca de
amplo conhecimento, sendo difundido principalmente através de programas
de satde, é fato que ainda assusta e modifica todos os que sdo envolvidos
pela doenca. O cancer infantil ocasionard um impacto grande na familia,
considerando que a crianga é o espelho da familia. Tal fato é apontado por
Torres (1999), ja que ele discute que a percepgdo da crianga sobre o que
acontece com ela esta intimamente ligada com o que os pais irdo permitir que
ela perceba, ou seja, varias emogdes e sentimentos invadem todos os membros
da familia e a crianga nao consegue por si s6 interpreta-los. A maneira como
0s pais vao auxiliar a crianga a lidar com a doenga é muito importante para
que ela ndo tenha uma visao distorcida do que estd acontecendo.

Nesse sentido, Valle (2001) atenta para o fato de que todo o processo
de descoberta da doenca até a conclusdo do tratamento é marcado por um
periodo de crise, uma vez que todo planejamento do tratamento, sucessivas
hospitalizagdes e procedimentos invasivos desestruturam o paciente e seus
cuidadores. O acompanhamento psicolégico é imprescindivel, pois, assim
como Torres (1999) discorre, muitas sdo as mudancas vivenciadas desde as
de ordem fisica e psicoldgica, até mesmo na rotina, visto que, muitas vezes,
o paciente é afastado de irmaos, colegas de escola, vizinhos, o que acaba
gerando um impacto negativo na crianca, que frequentemente se sente
abandonada e esquecida.
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Nesse perfodo de intensas mudangas, outro problema comum nas
criangas é a sensacdo de perda de identidade, uma vez que seu corpo é
exposto a uma série de mudangas, que, nesse momento, se configuram como
exploratdrias, fazendo com que o individuo entre em conflito consigo mesmo.
No caso de pacientes pediatricos, observa-se uma cobranga: a crianga é o
tempo toda forgada a ser “forte”, a ndo chorar, o que acaba por inibi-la e
influencia-la de forma negativa, alterando o seu comportamento diante do
tratamento e da sua relagdo com os pais (GIANINI, 2004; TORRES, 1999.).

Carter e McGoldrick (1995) discutem que a inseguranga estd presente
no periodo do diagnéstico, sendo evidente a ansiedade e o nervosismo de
todos os membros envolvidos, uma fase marcada pela incerteza do que esta
por vir. Gramacho (1998) relata que a dificuldade relacionada ao diagnéstico
é ainda maior ao se tratar de uma crianga que possui uma doenga cronica,
pois socialmente visualiza-se que uma patologia como o cancer € vista como
algo a ser enfrentado somente por adultos, como se apenas eles estivessem
vulneraveis a adoecer e até mesmo morrer.

A partir do momento em que a familia e a crianga recebem o
diagnéstico, todos sofrem intensamente, sendo rodeados por sentimentos
de angustia, incerteza, catastrofe, além da possibilidade eminente de morte
(MENEZES, 2007).

Na ocasido em que a doenca estd sendo de fato diagnosticada,
varias ddvidas e questionamentos sao levantados pelos pacientes em relagao
a tudo o que estd sendo descoberto. Kubler-Ross (2000) destaca que, nesse
periodo, varias familias tendem a procurar uma segunda opinido, um direito
do paciente que, embora deva ser assegurado, muitas vezes implica também
em uma “negacao” do que estd acontecendo, o que acaba por atrasar o inicio
do tratamento devido a essa busca insacidvel para que tudo volte ao estado
normal como se o tormento gerado pela noticia recém-descoberta pudesse
desaparecer.

Valle (2001) destaca que os pais depositam nos filhos expectativas
sempre positivas e nunca incluem a possibilidade de ter um filho doente. Logo,
tendem a atribuir a doenga a um castigo, procurar evidéncias hereditarias,
relacionar a doenca a excessos durante a gravidez, entre tantas outras causas,
com a finalidade de entender o motivo de a doenga acometer justamente sua
familia. Torres (1999) destaca a importancia da crianga saudavel, apontando-a
como uma das principais razdes para que o ambiente familiar mantenha-se
harmonioso e bem humorado.

O inicio do diagnéstico faz com que a familia comece o processo
de mudanca em sua estrutura, ou seja, cada membro se reorganiza em prol
do individuo doente, tomando para si novas tarefas e papéis frente a rotina
familiar. O processo de adaptagao da familia vai acontecer em um cendrio no
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qual cada membro € influenciado pelos outros, sendo as atitudes dos pais que
vao determinar o comportamento e o relacionamento a ser adotado com a
crianga. Ayoub (2000) caracteriza esse processo como um periodo marcado
pela ansiedade e instabilidade emocional, justamente pela gama de mudangas
ocorridas na vida familiar. Os doentes tém dificuldade para lidar com as
limitagOes fisicas, com aspectos emocionais, culminando no aumento do nivel
de estresse, insdnia, nervosismo e cansago excessivo. Apds a confirmagao do
diagnéstico, o paciente serd submetido a varios procedimentos que passam a
constituir o seu tratamento.

1.3 - Tratamento

O tratamento do cancer se constitui numa série de mudancas sobre
o corpo. Por meio de procedimentos invasivos e dolorosos seguidos de
consecutivas internagdes, a crianga € retirada do convivio familiar, passando
a habitar a maior parte do seu tempo em uma instituicio completamente
diferente do seu ambiente rotineiro. A fase do tratamento é considerada uma
fase cronica, que ird variar de acordo com o grau da doenca, podendo ser longa
ou curta, dependendo das caracteristicas da prépria patologia. Rolland (apud
VALLE, 2001) destaca que a fase cronica esta situada entre a confirmagado do
diagnéstico, passando por todos os procedimentos a serem seguidos, até a
dltima fase que corresponde a cura ou a terminalidade do paciente.

Vivenciar o periodo de tratamento leva as familias a oscilarem entre
periodos de otimismo e esperanga, e momentos marcados pela incerteza e
desestruturagao. O cancer pediétrico requer, na maioria das vezes, um perfodo
longo de tratamento, exigindo da familia e da equipe de satde disponibilidade
para lidar com o sofrimento do doente. Carter, McGoldrick (1995) e Torres
(1999) concordam quanto a importancia de uma atencdo especializada
aos aspectos emocionais da familia no curso da doenca e tratamento da
crianga, uma vez que a familia serd o elo entre a crianga e o hospital. Assim é
necessario compreender a doenca além do seu curso biol6gico, mas também
as construgoes do paciente e da familia sobre as mudancgas permanentes ou
ocasionais, que dependem do estagio e gravidade da enfermidade.

Nesse contexto, Knobel (2008) aponta para o valor da aproximagao
da equipe de satide com a familia da crianca, no auxilio da identificagao
das necessidades da crianga e na discussao de intervengdes adequadas tanto
para o paciente quanto para a familia. Isso pode ser viabilizado por meio da
promogao de tempo e espago adequados para didlogos frequentes com a
familia sobre a coeréncia das informagdes passadas pelos demais membros da
equipe, tal como a averiguacdo sobre o entendimento das mesmas.
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De acordo com Rosa (1998), com relacio ao tratamento, a
importancia da adesdo da familia a terapéutica proposta é essencial, alertando,
dessa forma, para a necessidade de apoio psicolégico ao paciente e a seus
familiares, no intuito de que o tratamento possa ser entendido além de uma
cadeia de processos dolorosos, mas sim uma possibilidade de melhora e bem-
estar do paciente.

Mesmo sabendo dos beneficios da interagao dos familiares no cuidado
direto das criangas, configura-se um enorme desafio para os profissionais da
satide lidar com essa situagdo. Cabe a equipe de satde facilitar a comunicacao,
dedicar esforgos na compreensdo das particularidades de cada individuo e de
seus familiares, permanecendo préxima e receptiva, pois a familia constitui
um fator imprescindivel na recuperacao da crianga.

Torres (1999) e Ayoub (2000) concordam sobre o retorno da crianga
as suas atividades didarias, inclusive a frequéncia na escola, sendo que, para a
crianga, o ambiente escolar é o lugar em que ela poderd, junto aos colegas,
recuperar sua autoestima tao fragilizada diante das agressdes geradas pela
doenga e decorrente do seu tratamento. Ela poderd também compartilhar
seus medos e duvidas recebendo apoio e companheirismo dos colegas.

Para Silva e Leite (2004), o cuidado com criancas em tratamento
oncolégico deve ir mais adiante que o olhar voltado para a doenga em s,
o paciente pediatrico demanda um subsidio que envolva a sua totalidade,
viabilizando préticas que o acolham e lhe deem suporte. O profissional
que trabalha com criangas deve visualizar o mundo e compreender suas
necessidades sob o ponto de vista infantil, abrangendo também as fases de
desenvolvimento. Na Fundacao Cristiano Varella, instituicao onde foi realizada
a coleta de dados para o presente estudo, puderam-se observar, durante o
tratamento infantil, recursos para auxiliar a crianga na elaboragao e suavizagao
da hospitalizagdo, como por exemplo, a presenca da brinquedoteca como
um meio de promogao de um espago, no qual possa se tornar vidvel através
da brincadeira a convivéncia e a socializagao das criancas.

E importante destacar que ndo apenas o tratamento no combate ao
cancer em si é importante, mas também a atengdo que deve ser dada aos
aspectos sociais da doengca, levando em conta os aspectos biopsicossociais, de
maneira que a crianga e a familia recebam atencao integral, ressaltando para
a importancia da equipe multidisciplinar.

1.4 - Periodo poés-tratamento
O periodo pés-tratamento estd direcionado para a cura ou a fase

terminal da doenga. Com relagdo a cura, Torres (1999) salienta a importancia
de se compreender, além dos aspectos médicos, os aspectos psicolégicos
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e sociais da crianca. A crianca pode continuar por um longo perfodo
vivenciando as fases da patologia, o fim da doenga ndo representa a cura
automdtica de todas as experiéncias vivenciadas no decorrer do tratamento,
como por exemplo, problemas relacionados a depressao, ansiedade, medo,
inseguranga, entre outros aspectos decorrentes de todo o procedimento
sentido de maneira turbulenta por ela.

Vendrusculo (2001) e Valle (2001), em seus estudos, falam sobre
a ambiguidade vivenciada pela crianga ao superar um cancer na infancia,
lembrando que a cura e a possibilidade de recaida da doenga caminham
lado a lado. As lembrangas do tratamento, dos procedimentos e as possiveis
sequelas ficam presentes, e vai demandar tempo para que a crianga consiga
elaborar e restabelecer seus vinculos e entdo retomar sua rotina normal. De
acordo com Torres (1999),

[...] ser curado para si implica, no caso da familia, elaborar
os traumatismos sofridos, readquirir o sentimento de
invulnerabilidade, aceitar a nova imagem de crianga
quando ficam sequelas, etc. Ser curado para os outros
implica perceber-se igual aos outros, tratando-se,
portando de restaurar a identidade (p. 140).

Anders e Souza (2009) levantam questdes referentes as experiéncias
que a crianga carrega consigo, e que nao podem ser apagadas. E um momento
muito delicado na vida da crianga e dos préprios cuidadores, no qual primeiro
se vence a batalha contra o cancer e, num segundo momento, diante da cura,
ainda tem que aprender a lidar com o sombrio medo da recidiva da doenca
por um periodo de cinco anos. Os constantes retornos e acompanhamentos
trazendo a tona tudo que ja foi vivido assombram a crianga e os familiares,
por isso é preciso construir um mecanismo para que todos os envolvidos
possam atravessar de maneira mais saudavel essa readaptagdo a vida normal.

No entanto, a cura nem sempre é alcangada, e o retorno da doenca
é recebido com sofrimento, o turbilhdo de sentimentos vivenciados no inicio
do diagndstico volta intensamente. Torres (1999) descreve que o momento
em o paciente se vé diante da prépria finitude é um dos momentos mais
complexos de sua existéncia, especialmente se ele vivenciou, como no caso
do cancer, um periodo longo de dor e sofrimento na busca pela vida.

Novamente é evidente a importancia do didlogo entre profissionais,
familia e paciente, agora com o intuito de falar sobre a morte. O doente passa
por um momento intenso de dividas, angstia, dor, medo, desesperanca,
ansiedade. Kubler Ross (2000), com relagdo a fase terminal da doenca, salienta
a importancia de a familia, assim como o doente, vivenciar um periodo que
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a autora chama de pesar preparatdrio, ou seja, preparar para o que esta por
acontecer. O cuidador também deve passar por esse periodo, ja que esta
atravessando um momento dificil e precisa expressar seus sentimentos, isso
fara com que o momento do ébito seja encarado com maior tranquilidade.

Nesse periodo, é importante para a crianga o carinho, atengdo,
além do convivio com a familia e principalmente com outras criangas que
atravessam o mesmo problema no intuito de dividir medos, dividas e fantasias
que irdo ajudar no enfrentamento da morte (VALVERDE, 2010).

2 - As familias das criancas com cancer

Os desequilibrios, alteragbes no comportamento, o processo de
reestruturacao e reabilitacdo nas diferentes fases evolutivas da doenca afetam
a familia de forma intensa desde o periodo do diagnéstico, quando se inicia
um processo de perda. Isso acontece, segundo Bromberg (1998), porque
mesmo sabendo que os avancos relacionados a eficicia do tratamento do
cancer é cada vez maior, a familia que vé o quadro do paciente se agravar e
vivencia a piora de seu prognéstico sente-se ameagada. A familia, sobretudo o
membro que esta mais proximo a crianga enferma, se encontra em constante
estresse.

Diante deste contexto familiar, é necessario que a doenga seja
analisada sob um panorama que considere seus aspectos biopsicossociais
e as complexas necessidades que uma doenga como o cancer demanda.
A inclusdo dos pais e familiares no tratamento do cancer infantil é de
incontestavel importancia, uma vez que essa relagdo estd intimamente ligada
com a possibilidade de sucesso, ou seja, a aproximagdo com o doente ira
minimizar e viabilizar o enfrentamento da patologia. Para tanto, eles precisam
estar envolvidos nessa trajetéria que, na maioria das vezes, é longa e pode
variar de acordo com a estrutura familiar.

Azevedo e Guerra (2005) abordam que, no ambiente familiar, ha um
constante processo de mudanga, em que a concepgao que se tem de familia
estd sujeita a alteragoes, sendo influenciada de acordo com sua organizagao.
As familias do século XVI e XVII ndo faziam distincao entre vida publica ou
privada, viviam em grandes comunidades e nao tinham fungbes afetivas e
socializadoras, visavam apenas a transmissao da vida, ajuda e participagao de
todos os membros nas solugbes de crises e conservacao de bens, sendo essa
visdo mudada apenas ap6s a ascensdo da burguesia e entdo comegando a
moldar o conceito que se mantem até hoje de familia.

A comparagao sobre os ciclos de vida da familia é bastante complexa,
inclusive no que se diz respeito as criangas dentro do contexto familiar, pois
nem sempre elas eram vistas e posicionadas como membros da familia. “A
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nogao de infancia foi descrita como uma invencao da sociedade ocidental do
século dezoito [...] relacionada ao contexto cultural, econémico e politico”
(CARTER; MCGOLDRICK, 1995, p. 13).

A familia moderna cada vez mais tem se distanciado do conceito de
familia do passado. Na dinamica familiar atual, cada membro vive de maneira
independente, e quando surpreendido pela noticia de um familiar doente,
tende a uma desestruturagao, pois os papéis até entdo assumidos tem que ser
reorganizados. “[...] nés pagamos um prego pelo fato de a familia moderna
ser caracterizada pela escolha nos relacionamentos interpessoais: com quem
casar, onde viver, quantos filhos querem ter e como dividir tarefas familiares”
(CARTER; MCGOLDRICK, 1995, p. 10).

O contexto familiar vivencia um turbilhdo de emocgdes perante o
adoecimento de um dos membros. Menezes (2007) assinala o sentimento
de culpa, geralmente composto de outras aparigbes emocionais intensas
desencadeadas pela frustragdo e sentimento de impoténcia que comecam
a aparecer. A revolta, tristeza, impoténcia, inconformismo sdo sentimentos
frequentes, e a eventual rebeldia contra Deus sdo manifestagoes vindas de
um questionamento insacidvel da ma sorte e do por que aconteceu conosco.

Gianini (2004), em seus estudos, discorre sobre a diversidade
que as familias de criangas portadoras de cancer tém quanto ao modo de
enfrentamento da doenca, destacando que nao existe um fator determinante
ou um modo eficaz para atravessar o tratamento oncolégico, pois a maneira
dos individuos lidarem com a patologia é diversificada. Cada um reage de uma
maneira, de acordo com a natureza e curso da doenga, com o relacionamento
familiar, a cultura, educagdo, conhecimento da patologia, apoio das redes
sociais, enfim inGmeros sdo os fatores que irdo diferenciar cada familia, cada
processo de reabilitacao.

Atualmente, as criangas ndo s6 assumem o seu posicionamento nas
relagoes familiares, como constituem um dos principais motivos para que a
familia se estabeleca como familia. Torres (1999) destaca a crianga como,
quase sempre, uma das principais razdes para familia existir. £ a crianga
que traz alegria, que estimula os sentimentos da familia. Por isso o cancer
infantil afeta toda a familia, e pode ser identificado como um dos fatores mais
estressantes, cujos efeitos remetem quase todos os aspectos da vida familiar.
Tal realidade requer aos profissionais que rompam com modelos prontos de
relacionamentos ideais e se empenhem a fim de propiciar o engajamento
de cada membro familiar dentro da realidade que estd sendo vivenciada no
momento.

Kubler Ross (2000) atenta para a importancia de proporcionar aos
cuidadores um momento para que as energias sejam recarregadas, sobretudo
com relagdo ao cancer infantil, pois o tratamento exige a presenca direta de
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um acompanhante ao lado do paciente e, muitas vezes, essa cobranga nao
abre espaco para que o familiar possa expressar seus sentimentos e emogdes,
acarretando em uma sobrecarga que é prejudicial tanto para o cuidador
quanto para o paciente que, nesse periodo, torna-se vulneravel e dependente
do outro.

II- Metodologia

A pesquisa foi realizada na Fundagao Cristiano Varella, Hospital do
Cancer, no Municipio de Muriaé (MC). Para o desenvolvimento do estudo,
aplicou-se em 10 cuidadores de criangas em tratamento oncolégico um
inventario e uma escala das Escalas de Beck, além da realizacao de um didrio
de campo que foi construido ao longo da aplicagdo dos instrumentos.

2.1 - Participantes

Para a realizacdo da pesquisa, os cuidadores/participantes deveriam
preencher os seguintes critérios: ser o cuidador responsavel por acompanhar
a crianga em tratamento oncolégico, estar ciente do diagndstico e tratamento,
e a crianga estar em tratamento quimioterdpico. Participaram da pesquisa dez
cuidadores, sendo 3 (trés) homens na faixa etdria de 24 a 41 anos e 7 (sete)
mulheres na faixa etdria de 18 a 46 anos. Sendo eles:

Participante 1: Sexo masculino, 29 anos, solteiro, vendedor, pai da

crianga com diagndstico de cancer, atualmente nao reside com o

filho.

Participante 2: Sexo masculino, 24 anos, casado, entregador de

mercado, pai da crianga com diagnéstico de cancer.

Participante 3: Sexo masculino, 41 anos, casado, operario, pai da

crianga com diagndstico de cancer.

Participante 4: Sexo feminino, 46 anos, viliva, dona de casa, mae da

crianga com diagnéstico de cancer.

Participante 5: Sexo feminino, 45 anos, solteira, faxineira, mae da

crianga com diagnéstico de cancer.

Participante 6: Sexo feminino, 23 anos, casada, dona de casa, mae

da crianga com diagnéstico de cancer.

Participante 7: Sexo feminino, 28 anos, solteira, dona de casa, mae

da crianga com diagnéstico de cancer.

Participante 8: Sexo feminino, 18 anos, solteira, dona de casa, mae

da crianga com diagnéstico de cancer.

Participante 9: Sexo feminino, 43 anos, casada, costureira, mae da

crianga com diagndstico de cancer.
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Participante 10: Sexo feminino, 46 anos, casada, ocupagdao nao
informada, madrasta da crianga com diagnéstico de cancer.

2.2 - Instrumentos

A coleta de dados foi realizada no periodo de junho a julho de 2013.
Como instrumentos de coleta foi utilizada a aplicagao de dois instrumentos
das Escalas de Beck: o BAI (Beck Anxiety Inventory — Inventario de Ansiedade
Beck) e BHS (Beck Hopelessness Scale — Escala de Desesperanca).

Segundo Cunha (2001), o BAI é um instrumento que fornece a
mensuragao do nivel de ansiedade do sujeito. O inventario é constituido por
21 itens, que sdo afirmagoes descritivas acerca dos sintomas de ansiedade,
que apds analisadas irdo mensurar os niveis de ansiedade. Os resultados
obtidos a partir da avaliagdo dos escores podem ser classificados em quatro
categorias relacionadas ao nivel de ansiedade, sendo eles, nivel minimo que
varia de 0 a 10, leve de 11 a 19, moderado de 20 a 30, e grave de 31 a 63
(CUNHA, 2001).

Ja a BHS, de acordo com Cunha (2001), foi desenvolvida com intuito
de medir a dimensdo do pessimismo. A BHS é uma escala composta por
20 itens, constituida a partir de afirmagbes que abarcam a percepgao sobre
desesperanga, através da qual é possivel identificar o quao desesperangosos
encontram-se os individuos. Os niveis sdo divididos em: minimo, em os
escores variam de 0 a 4; leve, de 5 a 8; moderado, de 9 a 13; e grave, de 14
a 20.

Durante a aplicagao do Inventario de BAl e da Escala de Desesperanga
(BHS) foi desenvolvido um diario de campo com informagbes importantes
apresentadas a pesquisadora pelos cuidadores, que foram registradas e serdao
apresentadas juntamente com os resultados dos dois instrumentos aplicados
das Escalas de Beck. Eles serdo apresentados a partir das seguintes categorias
de andlise: desesperanga e ansiedade dos cuidadores diante do tratamento
do cancer infantil, a qualidade das relagdes familiares e sua influéncia nos
aspectos emocionais da familia; e, a relagdo entre a equipe de salde e a
familia.

2.3 - Procedimento

A coleta de dados foi realizada pela prépria pesquisadora, apés
aprovagao e liberagao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa (baseado
na resolucdo 196/1996, do Conselho Nacional de Sadde), da Fundacio
Cristiano Varella (FCV) e da FAMINAS. O primeiro contato com os pacientes foi
realizado em conjunto com a psicéloga da instituigdo (FCV), que apresentou a
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pesquisadora aos pacientes. A pesquisadora em contato com os participantes
da pesquisa relatou os objetivos, os temas que seriam abordados durante a
aplicagdo de cada um dos instrumentos. Foi apresentado aos participantes o
Termo de Consentimento e Livre e Esclarecido, e eles foram informados quanto
a preservagao do anonimato e o respeito aos aspectos éticos, esclarecendo a
livre participagdo, a importancia do estudo para a pesquisadora e a instituicao
(FCV), bem como para o aprimoramento do servigo oferecido pela instituigao
na qual a pesquisa foi desenvolvida.

Il - Resultados e discussao

Apés a corregdo na integra do BAIl e BHS e analise dos dados
coletados por um diario de campo, os resultados foram avaliados e discutidos.
Num primeiro momento, procurou-se apresentar, por meio de gréficos, os
resultados obtidos na aplicagao dos instrumentos (BAl e BHS) realizando uma
discussdo com subsidio da literatura, posteriormente foram apresentadas
as questdes relatadas pelos cuidadores. A discussdao e apresentacao dos
resultados teve o intuito de atingir as propostas da investigagao.

Os cuidadores selecionados durante a aplicacdo dos instrumentos
relataram como percebem a doenga, como se sentiram e se sentem nos
diferentes estagios da doenga, além de terem apresentado os sentimentos que
o diagndstico de cancer suscitou e como a correta orientagdo sobre a doenca
auxiliou no enfrentamento da mesma.

3.1-  Desesperanca e ansiedade dos cuidadores diante do tratamento
do cancer infantil

A Escala de Desesperanga, de acordo com Beck e Steer (1993c
apud CUNHA, 2001, p. 6), avalia a “extensdo das atitudes negativas frente
ao futuro”. Por isso optou-se por aplici-la nos cuidadores das criancas, a fim
de ter uma ideia do nivel de desesperanca diante do tratamento do cancer
infantil, o que afetaria, a nosso ver, diretamente na maneira como os pais
encaram o diagndstico e escolhe as estratégias de enfrentamento durante o
tratamento oncolégico das criangas.

Cunha (2001) ainda destaca que a desesperanga seria “o tema
central da depressao” (p. 6) e o “elemento-chave para a formulagdo do
comportamento suicida” (WERLANG, 1997 apud CUNHA, 2001, p. 6).
Por isso, acredita-se que a investigacdo diante de um contexto tao adverso
se faz necessaria, em especial quando se trata do cancer infantil, j4 que
Torres (1999) aponta a crianga como uma das principais razoes para a
familia existir. Normalmente ela estd vinculada aos sentimentos positivos da
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familia e, quando afetada por uma doenga, isso acaba por refletir em toda a
familia, visto que a crianga doente desestabiliza a dindmica familiar. A partir
dos resultados da aplicagdo do BHS, verificou-se que 90% dos cuidadores
apresentaram um nivel de desesperanga leve, enquanto 10% revelaram um
nivel de desesperanga moderado, como se pode notar no Gréfico 1.

Apesar de ter encontrado niveis leve e moderado de desesperanca,
durante a realizacdo do BHS, os cuidadores apresentaram em seus discursos
uma forte esperanga com relagdo a cura dos filhos o que se pode constatar
através de seus relatos:

[...] de jeito nenhum, nunca perdi a fé e a esperanca
no meu filho, estamos juntos para o que der e vier
(Participante 1).

[...] eu nunca deixei de acreditar, nem mesmo nos piores
momentos (Participante 7).

As expectativas positivas dos cuidadores com relagdo ao tratamento
dos filhos, sem ddvida, é um fator que contribui para o bom andamento
durante o periodo de aplicacao de uma terapéutica tao complexa, que envolve
o tratamento oncoldgico, no caso desta pesquisa criangas que estio em
tratamento quimioterdpico. Marques Junior e Faria (2004), em seus estudos,
relatam sobre a importancia de gerar qualidade de vida para crianga doente
durante o tratamento, além da importancia da humanizagao sob um aspecto
de integridade do ser e do acolhimento ao paciente. Portanto, a familia assim
como a equipe de satide é fundamental para o desenvolvimento da qualidade
de vida e humanizagdo dos pacientes.

Outro ponto mensurado na pesquisa foi o nivel de ansiedade
apresentado pelos cuidadores das criangas com diagnéstico de cancer. A
ansiedade, segundo Cunha (2001), é uma das emogdes humanas basicas
e ela é de extrema importancia. Em niveis variados, essa emogdo pode
impulsionar as pessoas na busca de mudangas ou paralis-las diante de
uma situagao adversa, como, por exemplo, o tratamento oncolégico. Por
isso, entender o nivel de ansiedade dos cuidadores diante do tratamento
oncoldgico infantil é um fator imprescindivel para andlise da adesdo ao
tratamento. Pode-se relacionar esse aumento da ansiedade com o que Carter
e MacGoldrick (1995) falam sobre as mudangas e transigbes que ocorrem em
ritmo acelerado, gerando alteragdes na rotina anteriormente estruturada pela
familia e que devera ser modificada a partir, por exemplo, da confirmagao de
um diagnéstico de cancer em um dos membros da familia, provocando uma
grande tensdo no ambiente familiar. Os resultados dos niveis de ansiedade
apresentados pelos cuidadores podem ser observados no Gréfico 2.
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Os resultados apresentados evidenciaram o alto nivel de ansiedade
dos pais durante o tratamento oncolégico dos filhos. Observou-se, durante a
aplicagao do BAI e por meio dos relatos dos cuidadores, que, no ambiente
hospitalar, hd& muitos fatores estressantes que agravam a ansiedade dos
mesmos assim como das criangas. As falas a seguir sao exemplos disso:

E muito ruim quando vai chegando o dia de a gente
vir pra cd, da um frio na barriga a gente fica nervoso
(Participante 7).

[...] essa semana a gente td muito animado porque ele vai
ter alta, s6 de voltar pra casa da gente tudo fica mais facil,
ndo que a gente seja mal tratada aqui, ndo, pelo contrdrio,
mas a casa da gente é a casa da gente!”(Participante 3).

Dittz et al. (2008) e Milanesi et al. (2006) concordam que o ambiente
hospitalar propicia o aumento da tensao e ansiedade tanto nos pacientes
como nos cuidadores, que se deparam com uma série de mudangas, normas
e regras que lhes sdo impostas. A crianga é submetida a vérios procedimentos
invasivos, e estar fora do ambiente de casa tende a aumentar a ansiedade e
medo do que estar por vir.

Dias e Mota (2006) destacam também a importancia do cuidador
receber o acompanhamento dos profissionais, tanto da enfermagem como de
outros membros da equipe multidisciplinar, ja que a permanéncia no hospital
gera ansiedade, e esses profissionais podem auxilid-lo na diminuigdo dessa
emogdo que, muitas vezes, é decorrente das intensas relagbes de cuidado que
envolve uma hospitalizagdo.

3.2- A qualidade das relacoes familiares e sua influéncia nos aspectos
emocionais da familia

Os adultos compreendem de maneira diferente e mais clara o que
é “estar doente”, incluindo as limitagoes e dificuldades de uma doenga grave
como o cancer; nas criangas esse nivel de compreensao nao é tao claro. E dificil
para elas entenderem o que estd acontecendo, porque o seu corpo nao reage
da maneira que elas desejam. Por isso, a boa qualidade das relagbes entre os
membros da familia é necessdria, ja que a familia auxiliard na compreensao
desse processo de adoecimento e se a relagao entre eles ocorre de maneira
saudavel, a simbolizacdo da doenga também sera.

Lidar com enfermidades infantis configura um enorme desafio para
0s pais, visto que eles se sentem também ameacados e inseguros e acabam
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transmitindo isso aos filhos. Cardoso (2007), em seus estudos, ressalta que a
percepgao que a crianga tera da doencga estd relacionada a percepgao que os
pais tém da doenca. Tal fato é elucidado durante a aplicagdo do BAI, conforme
o relato de uma cuidadora: “Eu estou com o pai dele ha dois anos, e sei
de todo sofrimento desse menino, procuro estar sempre presente e passar
tranquilidade pra ele, ele sofre muito, e quando estou com ele vejo que ele
fica bem mais calmo [...] (Participante 10)".

Di Primo (2010) fala da importancia desse elo familiar,
da integragdo entre os membros da familia no intuito
de manter um bom equilibrio na dindmica familiar. No
discurso de um dos cuidadores, pode-se observar o
quanto esse vinculo entre os familiares possibilita de fato
que o equilibrio da familia ndo se rompa, ja que cada um
vai assumindo o seu papel.

[...] se ndo fosse 0 meu marido, eu ndo daria conta, toda
vez que fala que temos que vir pra cd passo mal, em casa
eu cuido dele muito bem, marco consultas, meu marido
ndo, mas no hospital é ele que segura as pontas isso aqui
me abala e sozinha eu néo ia ficar aqui, por isso que
nossa familia td conseguindo atravessar essa fase, somos
unidos (Participante 9).

3.3~ Avrelacado entre a equipe de saide e a familia

A informagdo aos pacientes e familiares é um fator fundamental
durante o tratamento oncolégico, tendo em vista que quando bem informados
tendem a uma colaboragdo maior e melhor adesao ao tratamento. Ayoub
(2000) pontua aspectos importantes sobre a comunicagdo entre pacientes,
cuidadores e equipe de satide. O autor estuda sobre a gradacao na informagao
sobre a doenga, a qualidade da informacao passada pela equipe de satde, a
disposicao do préprio paciente e acompanhante para receber essa informagao.
E destaca que, o paciente acometido por uma doenca cronica atravessa perfodos
de ansiedade, desespereranca e alto nivel de estresse, fatos que acabam
comprometendo a aquisicdo dessas informagoes e consequentemente o bom
andamento do tratamento. Através das falas dos pais, observa-se a dificuldade
deles em receber a noticia e informacoes sobre a doenca.

[...] estava tudo bem, meu filho estava no aniversério de
um amigo e comegou a sentir mal, na semana seguinte
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procuramos o médico e comegamos uma bateria de
exames, foi angustiante, o médico falava e a gente ndo
queria acreditar [...] (Participante 9).

[...] foi muito dificil para eu entender o que o médico
falava, eu nao acreditava e perguntava a Deus porque
aconteceu comigo [...] (Participante 4).

Dias e Motta (2006) discutem sobre importancia do relacionamento
da familia com os cuidadores, apontando para o fato que sao eles que lidam
a maior parte do tempo com a crianga e que, mesmo assim, apresentam uma
enorme dificuldade relacionada ao cuidado delas, sobretudo no ambiente
hospitalar onde apresentam um nivel de ansiedade elevado, configurando
um momento em que os cuidadores se sentem impotentes e o nervosismo,
na maioria das vezes, atrapalha o bom andamento do tratamento e do
manejo do paciente. Os cuidadores, geralmente, sentem-se impossibilitados
a realizar cuidados basicos, por medo de fazer algo errado, configurando
assim a importancia do didlogo e bom andamento do relacionamento com
equipe, tendo em vista que essa informacdo viabiliza até mesmo o processo
de aceitagdo da familia frente a doenca, e a seguranca da crianga que esta
sendo cuidada. Isso pode ser observado na fala de um cuidador: “[...] o bom é
que aqui a gente tem apoio de todo mundo e as meninas tém muita paciéncia
com a gente (Participante 2)”.

IV- Consideracoes finais

Viu-se, longo da revisdo bibliogréfica e do desenvolvimento da
pesquisa, que o impacto emocional decorrido do tratamento oncoldgico
infantil influencia na dinamica familiar. Ou seja, as possiveis consequéncias
de uma enfermidade crénica na infancia ndo afetam somente a crianga, mas
toda familia. O diagndstico e o tratamento oncolégico geram no paciente
e na familia inGmeros sentimentos e sensagbes como perda da identidade,
medo, ansiedade, angUstia, sentimentos de culpa e sensacdo de estarem
sendo punidos, além do estresse, insonia, cansago, ruptura da rotina, medo
da morte, entre muitos outros.

Apesar do desencadeamento de todos esses sentimentos, estudos
relacionados a essa temdtica apontam evidéncias de que as relagdes familiares
sao fundamentais durante o tratamento cujo paciente encontra-se fragilizado
e vulneravel. O familiar acaba se tornando um suporte para que a crianga se
sinta confiante, assim ha necessidade que o atendimento seja destinado aos
pacientes, mas também as familias que estao vivenciando essa situagao.
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O cancer, por ser uma patologia rodeada por mitos e tabus, mas ao
mesmo tempo, comprovadamente uma doenca que provoca um alto indice
de mortes, desencadeia sentimentos muito intensos na crianca e na familia.
Nesta pesquisa, deparou-se com niveis altos de ansiedade apresentados pelos
cuidadores das criangas, talvez decorrente das sucessivas hospitalizagoes e
dos procedimentos invasivos. A pesquisa teve como foco os cuidadores e
40% deles apresentaram nivel grave de estresse, fato que pode influenciar
na adesao ao tratamento. O mesmo ocorre com os niveis de desesperanca,
que apesar dos cuidadores ndo terem apresentado os niveis maximos, podem
se tornar alertas para a conduta do tratamento, ja que se viram os aspectos
negativos em torno da doenga, influenciando o paciente e a prépria familia.

Portanto, os estudos revisados assinalam que a presenga de uma
doenca cronica pode afetar a estrutura familiar e, dessa forma, influenciar o
bom fluxo do tratamento. A ansiedade, o medo, raiva e inseguranga configuram
uma fase marcante na rotina de quem se encontra em tratamento, afetando
de maneira singular cada membro envolvido, devido a complexidade de
fatores que abarcam a dinamica de cada familia.

A complexidade da doenga, o estagio em que a patologia foi
descoberta e a assisténcia médica acessivel vao interagir com diversos fatores
subjetivos, comportamentais e sociais, fazendo com que cada caso averiguado
tenha sua particularidade. Entretanto, sabe-se pelas evidéncias existentes e
estudos revisados que a ansiedade e a instabilidade emocional sdo questdes
que afetam a todos envolvidos na esfera do tratamento oncolégico infantil.
Dessa forma, a familia demanda atengao além do ponto de vista médico, mas
também na sua dimensdo psicolégica e social.

Com relagdo ao funcionamento das relagoes familiares, o presente
estudo apresenta a familia enquanto parte fundamental em todas as etapas do
tratamento, constituindo uma ponte entre o paciente e os aspectos decorrentes
do tratamento, desde a hospitalizagdo e o relacionamento com a equipe de
salde até a aquisigdo de informagdes acerca das mudangas ocorridas nesse
periodo.

Frente as situagbes envolvendo uma doenga oncolégica infantil, é
imprescindivel a atuagdo de uma equipe multiprofissional, que seja capaz
de abordar nao sé aspectos clinicos, mas esteja preparada para lidar também
com as repercussoes psicolégicas e sociais tanto para o paciente quanto para
familia. Os profissionais devem estar em busca da constante parceria entre
paciente, cuidador e equipe de satde, tendo em vista a contribuigdo dessa
alianga para enfrentar o tratamento oncolégico que, por sua vez, consiste
em inlmeras internagdes, intervencoes e processos invasivos para a crianga.
Assim, a aderéncia ao tratamento pela familia faz com que o paciente
sinta-se mais seguro para lidar com uma terapéutica longa e que altera sua
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rotina de forma abrupta. Além disso, a equipe deverd acolher a familia e o
paciente, humanizar os atendimentos e oferecer os suportes necessarios. O
profissional de Psicologia é um profissional essencial na equipe para auxiliar
nesses processos, além do auxilio na qualidade das relagbes familiares e no
esclarecimento de informagoes e prestagdo de orientagao.
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