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RESUMEN

Se trata de un estudio descriptivo-exploratorio, con abordaje cualitativo, realizado en el Ntcleo de Apoyo al Nifio y adolescente con Cancer, en
Jodo Pessoa, Paraiba. Tuvo como objetivo conocer las experiencias de familiares cuidadores de nifios y adolescentes con cdncer. Participaron
de la investigacion ocho cuidadoras que residian en diferentes municipios del estado. Se utilizé como instrumento de recoleccion de datos una
entrevista semiestructurada, realizada en los meses de febrero y marzo de 2018. El andlisis del material recolectado fue realizado mediante el
andlisis de contenido temdtico. El estudio obedecia a la Resolucion 466/12 del Consejo Nacional de Salud, responsable de establecer reglas
para investigaciones que involucra a seres humanos. Los hallazgos evidenciaron el surgimiento de tres categorias principales: Categoria I:
mujeres cuidadoras relatan cambios en sus rutinas de vida después de que los familiares iniciaron el tratamiento contra el cancer; Categoria 2:
principales dificultades enfrentadas por las cuidadoras en el proceso de cuidar del nifio y del adolescente con cdancery Categoria 3: estrategias
de promocion de salud mental de cuidadoras de niiios y adolescentes con cdncer. Se identificé que las familiares cuidadoras presentan
demandas de cuidado, pues multiples aspectos de sus vidas sufrieron cambios significativos desde que iniciaron el tratamiento de sus familiares
con cdncer. Las cuidadoras enfrentan dificultades en las dimensiones fisica, psicologica y financiera, correlacionadas al proceso de cuidado
prestado, entre otros aspectos importantes.
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ABSTRACT

This is a descriptive-exploratory study, with a qualitative approach, carried out at the Support Center for Child and Adolescent with Cancer, in
Jodo Pessoa, Paraiba. It aimed to know the experiences of family caregivers of children and adolescents with cancer. Eight caregivers residing
in different municipalities of the state participated in the study. A semistructured interview was used as a data collection instrument, carried
out in February and March of 2018. The analysis of the collected material was performed through the analysis of thematic content. The study
obeyed Resolution 466/12 of the National Health Council, responsible for establishing rules for research involving human beings. The findings
revealed the emergence of three main categories: Category 1: women caregivers report changes in their life routines after family members
started cancer treatment; Category 2: main difficulties faced by caregivers in the process of caring for the child and adolescent with cancer
and Category 3: strategies for the promotion of mental health of carers of children and adolescents with cancer. It was identified that family
caregivers present demands for care, since multiple aspects of their lives have undergone significant changes since the beginning of treatment
of their relatives with cancer. Caregivers face difficulties in the physical, psychological and financial dimensions, correlated to the care process
provided, among other important aspects.
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INTRODUCAO

Segundo o Instituto Nacional de Cancer (2017) o cancer
é definido como um conjunto de doencas que provo-
cam o crescimento desordenado das células, poden-
do produzir tumores malignos através de sua capaci-
dade de rapida divisao celular, assim como possibilita
a metastase, espalhando-se para tecidos e orgaos. De
acordo com os dados da Sociedade Brasileira de Onco-
logia Pediatrica (2017), o cancer infanto-juvenil é con-
siderado de baixa incidéncia em relacdo ao cancer em
adultos, sendo de 1% a 3% dos tumores que ocorrem
em criancas e adolescentes. No entanto, € a segunda
causa de morte na faixa etaria compreendidade 1a19
anos no Brasil.

Considerando-se esses dados, os familiares cuidadores
encontram-se apreensivos desde o diagnostico até o
tratamento oncologico. Mesmo com a evolucao tec-
nologica e cientifica, no que diz respeito ao tratamento
oncoldgico, os familiares da pessoa com cancer apre-
sentam sentimentos, tais como medo, angustia e aflicao
(Monteiro & Lang, 2015).

Para Carvalho (2008), as situagdes nas quais os fami-
liares estdo imersos sdo bastante complexas e gerado-
ras de sofrimento. Isto ndo ¢ justificado somente pela
doenca em si, mas muitas vezes estao relacionadas
as mudancas na conformagdo dos papéis familiares
e sociais. A gravidade da doenca também se destaca
como fator importante na intensidade do sofrimento
gerado no paciente e na sua familia.

O estado de saude de um familiar afeta psicologica-
mente e fisiologicamente toda a familia, trazendo reper-
cussoes de natureza diversa para com aqueles que se
dedicam e se doam para prestartoda a assisténcia a seu
familiar, sendo o suporte do familiar que esta se sub-
metendo ao tratamento oncologico. Para Bucher-Ma-
luschke, Fialho, Pedroso e Rosa (2014, p. 91) “a familia
se configura um relevante manancial de informacao, de

estruturacdo dos vinculos afetivos, no respeitante aos
referenciais de apoio e seguranca. A familia desempe-
nha um papel ativo e, por vezes, decisivo na adaptacao
do paciente”.

Os cuidadores contribuem consideravelmente na pro-
mocado de bem-estar e na minimizagao do sofrimento
da pessoa adoecida, entretanto, essas pessoas sao mar-
ginalizadas, ndo sdo reconhecidas e ha pouca valoriza-
¢do pelo papel assumido. Muitas vezes ndo recebem o
cuidado, auxilio e orientagdo necessdria, sendo impor-
tante chamar a atencao para o fato de que o cuidador
também sente e vive esse processo junto ao familiar
que esta em tratamento (Beck & Lopes, 2007).

Ao vivenciar situacgdes dificeis, o cuidador experimen-
ta diversas alteracoes emocionais, na sua rotina, nos
papéis ocupacionais assumidos, e essas mudancas
podem gerar impactos significativos na sua saude fisica
e mental. Deste modo, os cuidadores procuram meios
para o enfrentamento das adversidades, visando desen-
volver, manter e produzir satude (Fetsch et al., 2016).

Neste sentido, a pesquisadora realiza questionamen-
tos visando suscitar processos de reflexdes: Quais as
mudancas que aconteceram navida de familiares cuida-
dores de criancas e/ou adolescentes depois que estes
iniciaram o tratamento do cancer? Quais as principais
dificuldades enfrentadas por eles no tratamento de suas
criancas e adolescentes com cancer? Quais as estraté-
gias utilizadas pelos familiares cuidadores de criancas
e adolescentes com cancer, com vistas a promocao de
sua saude mental?

Considerando-se o papel do cuidador nas variadas
interfaces do cuidado e os diferentes desdobramentos
imbricados nesse contexto, percebe-se a importancia
de conhecer as experiéncias vivenciadas pelos familia-
res cuidadores de criancas e adolescentes que estao
em tratamento oncoldgico. Deste modo, a escolha
da tematica se justifica pela importancia de um olhar
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voltado para essas pessoas, compreendendo as suas
experiéncias e concepgoes singulares no processo de
cuidado vivenciado.

O interesse pela tematica surgiu a partir das experién-
cias da pesquisadora principal no projeto de extensao
universitaria intitulado: projeto passarinho: vivéncia
multidisciplinar de cuidado a crianca e adolescente
com cancer e seus familiares em uma casa de apoio, o
qualtem como campo de atuacao o Nucleo de Apoio a
Crianca com Cancer. O projeto oferece atividades ludi-
cas, recreativas, artisticas e educativas para criancas e
adolescentes com cancer e seus cuidadores, visando
promover um cuidado holistico e ofertar aos extensio-
nistas experiéncias que os sensibilizem e contribuam
para a formagdo pessoal e profissional.

Nesse sentido, o objetivo deste estudo foi o de conhe-
cer as experiéncias de familiares cuidadores de crian-
cas e adolescentes com cancer. Espera-se com esse
estudo sensibilizar os profissionais da area da saude,
assim como as pessoas que se relacionam diretamente
com os familiares cuidadores de criancas e adolescen-
tes com cancer, acerca das experiéncias, dificuldades
enfrentadas e das potenciais demandas eminentes de
cuidado voltados para essas pessoas.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio, com
abordagem qualitativa, desenvolvida em uma casa de
apoio a criangas e adolescentes no municipio de Jodo
Pessoa.

A pesquisa com perfil exploratério permite explorar
uma tematica pouco e/ou nao conhecida, visando
obter maiores informacdes a seu respeito, enquanto
que adescritiva, busca transcrever as caracteristicas que
melhor definem um determinado fendmeno (Gomes,
Caetano & Jorge, 2010).

A pesquisa de natureza qualitativa responde questoes
singulares, onde a realidade ndo pode ser quantificada,
mas deve produzir reflexdes, pois envolve a subjetivi-
dade, os significados, as motivagoes, valores e atitudes.
Esses fendmenos humanos sdo compreendidos como
parte da realidade social, onde o ser humano reflete,
interpreta suas acoes, e a partir das experiéncias vividas
partilha com os demais (Minayo, 2010).

A pesquisa qualitativa se caracteriza por objetivar o
fendmeno, por meio de uma hierarquizacao de acoes
como descrever, compreender, explicar, precisao das
relacoes do global e o local. De igual modo, se carac-
teriza pelo respeito a natureza interativa entre os obje-
tivos almejados pelo pesquisador, seus dados tedricos
e empiricos; e a busca por resultados fidedignos, e por
acreditar que nao ha apenas um modelo para todas as
ciéncias (Gerhardt & Silveira, 2009).

No municipio de Jodo Pessoa, capital do estado da
Paraiba, encontra-se o Hospital Napoleao Laureano,
um dos hospitais de referéncia para o tratamento onco-
l6gico do estado.

Durante o tratamento no hospital referéncia em onco-
logia na Paraiba, as criancas, adolescentes e familiares
cuidadores de outros municipios recebem assisténcia
do Nucleo de Apoio a Crianca com Cancer (NACC-PB).
Neste é ofertado acolhida, transporte, alimentacao,
produtos de higiene pessoal, assisténcia psicoldgica e
odontologica, atividades pedagogicas e recreativas e
eventos comemorativos.

O cendrio para a realizacao dessa pesquisa foi o NACC,
o qual tem como objetivo prestar assisténcia social e
humanizada as criancas e adolescentes, bem como aos
seus cuidadores. O nucleo acolhe criancas e adoles-
centes que residem em outros municipios e nao tém
condicoes financeiras para se manter na cidade e dar
continuidade ao tratamento. A instituicio também
atende alguns casos de pacientes de estados vizinhos
que estdo em tratamento oncoldgico.

Atualmente no NAcCC, estdo cadastradas aproximada-
mente 9o criancas e adolescentes. No entanto, ha uma
periodicidade de hospedagem, dependendo da fase
do tratamento, seja ele quimioterapico, radioterapico,
acompanhamento/manutencdo do estado de saude.

Para selecionar os participantes da pesquisa foram con-
vidados por conveniéncia dez familiares cuidadores
com lacos parentais com as criangas e adolescentes de
0 a 14 anos de idade, os quais estavam realizando tra-
tamento oncologico, encontrando-se hospedadas no
Nucleo de Apoio a Crianca com Cancer, no periodo da
coleta de dados do estudo. Participaram efetivamen-
te da pesquisa oito familiares cuidadores. Acrescen-
tam-se ainda como critérios de inclusdo: aceitacdo e
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consentimento para participar do estudo, autorizacao
para a gravacao em audio das entrevistas.

No que dizrespeito aos critérios de exclusao, nao foram
convidados a participar do estudo os cuidadores de
criancas e adolescentes que se encontravam na fase
de finalizacao do tratamento e em fase de supervisao/
manutencao, tendo em vista que o contexto de término
do tratamento interferira nos dados coletados, pois os
desafios ndo correspondem aos daqueles que estao em
meio ao tratamento.

Para coletar o material empirico, utilizou-se uma entre-
vista semiestruturada. Nesta ha uma combinacao de
perguntas abertas e fechadas, em que o entrevistado
tem a oportunidade de discorrer sobre o tema pesqui-
sado sem que esteja preso a indagagoes pré-definidas
(Minayo, 2010). Inicialmente, a pesquisadora explicou
aos potenciais participantes do estudo acerca do proje-
to e de suaimportancia, o método utilizado e os objeti-
vos a serem alcangados com a investigacao.

Foram agendados encontros presenciais, visando con-
vida-los a participar do estudo. Depois de explicar os
objetivos da pesquisa e de os participantes assinarem
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TcLE),
realizou-se a coleta das informacoes.

As entrevistas foram gravadas na integra, em apare-
lho digital, e posteriormente transcritas e analisadas,
mediante andlise de conteddo tematica, recomenda-
das pela literatura (Minayo, 2008). O material empiri-
co foi analisado por meio de acdo dialdgica entre os
contetidos que surgiram das categorias e a literatura
pertinente ao tema.

A entrevista semiestruturada contemplou aspectos rela-
cionados a caracterizacdo dos participantes da pesqui-
sa, tais como: naturalidade, escolaridade, estado civil,
profissdo, grau de parentesco com a criangca acompa-
nhada, tempo de tratamento oncologico da crianga e/
ou adolescente, dentre outros aspectos.

Acrescentam-se questoes relacionadas as mudancas
que aconteceram na vida dos familiares cuidadores
depois do inicio do tratamento de seu familiar com
cancer; as principais dificuldades enfrentadas por eles
no tratamento de seu familiar com cancer; as estraté-
gias utilizadas pelos familiares cuidadores, com vistas a

promogao de sua saude mental durante o tratamento
de seu familiar.

Como forma de assegurar o anonimato das participan-
tes do estudo, foram atribuidos a elas codinomes, corre-
lacionados as caracteristicas singulares observadas pela
pesquisadora principal em cada participante.

Esta pesquisa obedeceu a Resolucao 466/12, do Con-
selho Nacional de Saude responsavel por estabelecer
regras para pesquisas que envolvem seres humanos. Foi
aprovada pelo Comité de Ftica em Pesquisa, por meio
do protocolo 80225117.8.0000.5188/17. As informa-
¢oes foram coletadas nos meses de fevereiro e marco
de 2018.

RESULTADOS

Todas as oito familiares cuidadoras participantes do
estudo sdo do sexo feminino, sendo seis maes e duas
avos. No que se refere a idade, observou-se que a fai-
xa etaria estava compreendida entre 22 a 60 anos. Das
oito cuidadoras, somente duas relataram trabalhar
atualmente; cinco tiveram de romper com a realizacao
de atividades laborais devido ao tratamento do familiar
e uma mencionou nunca ter trabalhado fora de casa,
pois se identificava mais com o trabalho como dona
de casa.

No que refere as profissdes das cuidadoras, duas sdo
agricultoras ainda atuantes, uma redeira, uma costurei-
ra, uma estudante, uma servigos gerais, uma doméstica
e uma dona de casa. No que diz respeito ao grau de
escolaridade, uma participante ¢ analfabeta; duas cur-
saram o ensino fundamental incompleto; uma o ensi-
no fundamental completo; quatro possuem o ensino
médio completo.

As entrevistadas residem em diferentes regides do
estado da Paraiba: uma mora na mesorregiao da Bor-
borema (Monteiro); quatro no sertdo paraibano (Patos,
Sdo Bento, Catolé do Rocha e Pianco); uma no agreste
paraibano (Guarabira) e duas na zona da mata (Santa
Rita e Pedras de Fogo).

A maioria das participantes relatou ser solteiras (cin-
co), embora possuissem uma relacao conjugal; duas
sdo casadas e uma é vituva. A maioria das mulheres
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cuidadoras referiu ter outros filhos, sendo que apenas
uma das participantes informou ter um unico filho. O
tempo de tratamento do familiar (crianga ou adolescen-
te) estd compreendido de um més a dois anos.

DISCUSSOES

Mediante a leitura e a organizacdo das informacoes
obtidas, por meio das entrevistas realizadas com as
familiares cuidadoras, procedeu-se a organizacao das
categorias que destacaram os conteudos principais
correlacionados ao objetivo do estudo, as quais foram
construidas, analisadas e discutidas de acordo com
as diferentes respostas obtidas, consoante descritas
aseguir:

CATEGORIA 1: Mulheres cuidadoras relatam
diferentes mudancas em suas rotinas de vida
depois que os familiares iniciaram o tratamento
contra o cancer.

Todas as mulheres cuidadoras entrevistadas relataram
que aconteceram mudancas significativas em suas roti-
nas diarias, depois que os seus familiares iniciaram o
tratamento oncoldgico. As mudancas em seus cotidia-
nos estao relacionadas as atividades de lazer, ao traba-
Iho, a0 nao acompanhamento do desenvolvimento dos
outros filhos em decorréncia do tratamento e necessi-
dades do familiar em tratamento.

‘Muitas mudancas. A vida para em um cer-
to momento e comec¢a outra etapa. Ficou
tudo em torno dele praticamente, do dia
da cirurgia até o tratamento.” (Esperanco-
sa, 36 anos).

‘Mudou muito. Fu trabalhava, estudava,

tive que sair; morava sozinha, agora fui
morar com meus pais. Eu gostava muito
de sair, eu ia para cidades proximas, hoje
eu ndo vou porque ele ndo pode ficar via-
jando, e primeiro lugar é ele.” (Meiga, 22
anos).

“Eu tenho um filho de 8 meses, dos 8 meses

para cd eu posso dizer que eu nao cuido
dele, eu visito ele. Porque sdo poucos dias
em casa, (...) hoje eu posso dizer que deu
uma guinada de 360 graus.” (Esperancosa,
36 anos).

O surgimento de uma doencga considerada grave e
que requer muitos cuidados, demanda dos cuidado-
res uma reformulagdo do seu cotidiano, no sentido de
adaptar-se progressivamente as condi¢oes que vivem e
sucederdo no tratamento e naforma de cuidar, exigindo
esforcos e novos delineamentos nas variadas areas de
sua vida (Costa et al., 2016).

As areas relacionadas as atividades de trabalho e ao
lazer tiveram mudancas significativas na vida das parti-
cipantes do estudo, tendo em vista que as viagens cons-
tantes para a realizagdo de tratamento dificultavam a
manutencao do vinculo empregaticio, assim como a
geracao de renda obtida com as atividades autonomas.

Percebe-se que as mudancas na dinamica familiar
também emergiram das falas das entrevistadas, pois a
convivéncia com os demais integrantes da familia tor-
nou-se mais restrita, em virtude da responsabilidade
da cuidadora ter de ofertar maior dedicacao a crianca
em tratamento, assim como a necessidade de modifi-
cacOes na dinamica de realizacdo de atividades realiza-
das pelos membros da familia, como podemos observar
nas falas abaixo:

“(...) meu marido trabalhava, mas as vezes
ele tem que ficar com o menino até as 12
horas, enquanto a minha outra menina vai
para a escola” (Protetora, 37 anos).

As viagens constantes para a realizacdo de procedi-
mentos no hospital justificam a fragilizacao ou perda
do vinculo empregaticio e a modificacao na dinamica
das relagoes familiares. Na maioria das vezes, as mulhe-
res deixam os demais filhos sob o cuidado de outros
familiares e consequentemente ndao acompanham o
desenvolvimento deles. Esse afastamento da familia,
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em especial dos filhos resulta em sofrimento para as
mulheres cuidadoras, mesmo compreendendo que
estao sendo bem cuidados (Castro, 2010).

Observa-se que a necessidade da realizacao do trata-
mento acarreta mudancas significativas na conjuntura
familiar, influenciando na maneira dos membros fami-
liares se relacionarem entre si e nas diversas atividades
desenvolvidas pela familia.

Para Costa et al. (2016) as condi¢des de saude do fami-
liar adoecido e a consequente preocupacdo com este,
provoca restricdes sociais em sua familia, privando-se
de momentos de entretenimento com este familiar e
os demais membros da familia. Quando ocorrem as
atividades de lazer ha um declinio na qualidade e no
aproveitamento desses momentos, tanto para a crian-
¢a como para a familia, devido ao receio em relacao a
baixaimunologica da crianca decorrente do tratamento
oncologico.

Um fato que chamou a atencdo da pesquisadora diz
respeito ha trés mulheres cuidadoras que ressaltaram
com veeméncia mudancas relacionadas a sua saude
fisica e a seus estados emocionais, conforme pode ser
observado nas falas a seguir:

“Nos primeiros meses figuei muito abatida,

com tantas coisas que me aconteceram
(...) ela fez a cirurgia e eu sem poder aju-
dar,pois eu estava pesando 35 kg, isso de-
corrente dos 5 anos de perdas de parentes.
Ainda hoje eu sinto uma melancolia dentro
de mim (...).” (Amorosa, 60 anos).

“Nao tenho mais aquela alegria, quando
a gente ver aquela pessoa doente ndo tem
como ficar alegre. Apesar, de que ele é um
menino alegre, e € ele que passa alegria
para gente.” (Confiante, 50 anos).

“A pessoa ndo para em casa, e quando estd
em casa sempre fica com aquele nervosis-
mo, que vai acontecer alguma coisa e vou
ter que vir nas carreiras para o médico.”
(Perseverante, 32 anos).

Percebe-se pelo relato das mulheres cuidadoras que ha
uma correlacdo entre as alteragdes emocionais mani-
festadas pelas cuidadoras, a descoberta da doenca, o
acompanhamento do tratamento e a angustia constante
relacionada a um possivel agravamento do estado de
saude da crianca e/ou adolescente. As participantes
do estudo sdo invadidas constantemente pelo medo,
tensdo e tristeza, tais aspectos apresentam o potencial
de interferir de maneira relevante em sua qualidade
de vida.

Ao receber o diagnostico o familiar adquire uma nova
responsabilidade, de empenhar-se e dedicar os seus
recursos fisicos, emocionais e financeiros para cuidar
da crianca. E esse cuidado ecoa efetivamente nas con-
dicoes de saude do cuidador, e sua associacao com a
sobrecarga de sua historia de vida podem gerar agravos
fisicos e psicoldgicos, como cefaleias, dores musculares,
gastrite, hipertensao, dentre outros (Amador, Gomes,
Reichert & Collet, 2013).

CATEGORIA 2: Principais dificuldades enfrentadas
pelas cuidadoras no processo de cuidar da crianca
e do adolescente com cancer.

No processo de cuidar da crianca e do adolescente em
tratamento contra o cancer, as mulheres cuidadoras
mencionam que enfrentam dificuldades que repercu-
tem em diferentes aspectos de suas vidas, nos ambitos
financeiro e emocional.

“Enfrentamos dificuldades financeiras. Eu
ndo tenho nada, a renda que eu tenho é do
bolsa familia. O marido doente, tambem
ndo tem renda nenhuma, a gente estad vi-
vendo assim, de cesta bdsica dada pelos
outros.” (Resiliente, 41 anos).

“O sofrimento € uma dificuldade para mim.
Eu acho muito sofrido, principalmente
pela pouca idade dela. Esta vivendo o que
ela esta vivendo, ndo é facil. (...) ela so tem
um ano e 6 meses. (...) e ela estd ha 9 meses
em tratamento.” (Dedicada, 22 anos).

40

ISSN IMPRESO: 0717-6767 ISSN ELECTRONICO: 0719-5346



LAS EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES FAMILIARES DE NINOS Y ADOLESCENTES CON CANCER

Alguns familiares ja possuem uma situacao financeira
precaria. Esse aspecto torna-se motivo de preocupacao
para o cuidador principal e toda a familia, pois € apon-
tado pelas cuidadoras como uma dos principais entra-
ves enfrentados no periodo de tratamento da crianca/
adolescente. Observa-se que com as novas demandas
oriundas do tratamento, esta situacdo € agravada, inter-
ferindo certamente na qualidade de vida da familia.

A renda familiar sofre um declinio em decorréncia do
afastamento do familiar responsavel pelo cuidado da
crianca/adolescente de seu papel ocupacional de tra-
balhador e contribuinte da renda familiar.

Aperdado vinculo empregaticio do cuidador principal,
o uso de reservas financeiras e ou fonte de renda, gera
uma sobrecarga economica na familia. Traub e Mengar-
da (2016) enfatizam que as familias mais atingidas sao
aquelas que ja possuiam baixos salarios e aqueles em
que a condicdo de saude do familiar adoecido esta fra-
gilizada e que estao dependentes para a realizacao de
atividades. Deste modo, demandando maior esforco e
cuidado do familiar cuidador.

A auséncia da efetivacdo do sistema de apoio a fami-
liares cuidadores que necessitam renunciar ao traba-
lho para cuidar da crianca configura um cendrio fragil
de assisténcia. Os beneficios existentes nao suprem as
necessidades economicas das familias, provocado ou
intensificado pela doenca oncolégica(Amador, Gomes,
Reichert & Collet, 2013).

Além do fatorfinanceiro, identifica-se que o sofrimento
das mulheres cuidadoras também esta correlacionado
as dificuldades enfrentadas por elas no processo de cui-
dado. Percebe-se no relato da participante Dedicada
que o acompanhamento da crianca com pouca idade
em tratamento do cancer resulta em uma fonte de sofri-
mento e angustia.

Identifica-se na fala da participante que a pouca idade
da crianca, o tempo de tratamento e as experiéncias
vivenciadas pelo familiar acometido por uma doenca
oncopediatrica, sdo fatores que contribuem para a gera-
¢ao de sofrimento.

O acompanhamento do sofrimento da crianca nos pro-
cedimentos faz com que esse sentimento seja transmiti-
do para o familiar cuidador, pois ele observa as expres-
soes e os sentimentos de alguém que para ele € querido.

Além do sofrimento do cuidador pelo sofrimento da
crianca/adolescente, ele também vivencia suas expe-
riéncias no ambiente, o que gera um desgaste emocio-
nal, mesmo que ele nao exteriorize para evitar que a
crianga perceba sua angustia (Beck & Lopes, 2007).

Uma das participantes do estudo enfatizou a necessi-
dade que ela teve de abdicar dos cuidados para con-
sigo mesma, em virtude da responsabilidade de cuidar,
dar afeto e dedicar seu tempo para o seu familiar em
tratamento.

A minha saude estd abalada. (...) eu que-
ro cuidar da minha neta porque eu ja vivi
tanto (...). Eu tenho nédulos na mama, fiz
a biopsia, mas ndo mostrei, acabei per-
dendo, tenho que fazer tudo de novo, mas
50 Deus sabe quando, porque minha vida
estd aqui.” (Amorosa, 60 anos).

Constata-se pela fala da cuidadora que ha uma entrega
no cuidarde sua neta, o que reflete na qualidade do cui-
dado para com a crianca. No entanto, sua satide encon-
tra-se negligenciada. Segundo Oliveira et al. (2012) os
cuidadores preocupam-se mais com o cuidado para
com o outro do que para consigo, e destinam a maior
parte do seu dia para arealizacao de atividades voltadas
para o receptor do cuidado.

Oliveiraetal. (2012) acrescentam que ha uma correlacao
entre a idade avancada dos cuidadores e a abdicacao
destes com as suas condicoes de satde. Os idosos ja
possuem problemas relacionados ao desgaste fisico e
apresentam declinio da capacidade funcional decor-
rente do processo de envelhecimento, no entanto,
abdicam-se da atencao as suas proprias demandas, para
da conta das demandas exigidas pelo ato de cuidar de
um familiar. Deste modo, acentuando o desgaste fisico
e emocional do cuidador.

Percebe-se na fala de Amorosa que ela faz uma com-
paracao de suas experiéncias e tempo de vida com
a de sua neta, justificando assim a negligéncia com o
autocuidado, colocando em segundo plano os cuida-
dos necessarios para a qualidade e manutencao da sua
propria vida.
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A abdicacdo dos cuidados com a satde acarreta prejui-
zos significativos na qualidade de vida e no desempe-
nho do papel ocupacional de cuidador, podendo trazer
implicagdes na capacidade de cuidar da crianca/ado-
lescente em tratamento.

Duas familiares cuidadoras destacaram que as dificulda-
des enfrentadas estavam correlacionadas aos sentimen-
tos originados pela demora na deteccao do diagnostico

de cancer de seu familiar. Elas argumentaram que per-
correram um itinerario terapéutico longo e sofrido em

busca do diagndstico.

A maior dificuldade foi descobrir o que era,

passamos por muitos médicos e nenhum
descobria e na minha cidade ndo tinha
muita ajuda.” (Confiante, 50 anos).

“A dificuldade foi quando eu descobri que
ele estava doente, mas ndo sabia o que era.
Eu dava compressa na perna dele, pensan-
do que era pancada, e ndo era (...). Foiuma
situagdo muito dificil para mim (...). Ele
passou dois meses em casa sofrendo.” (Re-
siliente, 41 anos).

Percebe-se na fala de Resiliente que a demora relativa
ao diagnostico e o inicio de uma terapéutica, deu-se
pela semelhanca da apresentacao da doenca com o
resultado de atividades fisicas comuns na faixa etaria
compreendida entre a infancia e a adolescéncia.

Um dos fatores que explica a demora para a obtencao
do diagnostico do cancer infanto-juvenil é a sua simi-
laridade com doencas que frequentemente surgem na
infancia, assim como a manifestacoes de dor, edemas,
luxagoes, hematomas que sao resultados de brinca-
deiras, quedas, entre outras. No entanto, compete aos
profissionais de satde distinguir com suas técnicas e
ferramentas a doenca oncologica e proceder adequa-
damente (Silva, Souza & Couto, 2017).

A formacao qualificada do profissional de satude é
fundamental para a identificacao precoce do cancer
infanto-juvenil ainda na atengao basica de satide. Deste
modo, a detecgdo precoce evita maior sofrimento emo-
cional para crianca e seu familiar no extenso caminho a

ser percorrido até ter acesso a terapia oncoldgica (Aze-
vedo etal., 2012 como citado em Fundato, Petrilli, Dias
& Gutiérrez, 2012).

Dessa forma, percebe-se pela literatura e mediante o
relato das participantes do estudo queo conhecimento
a respeito dos sinais e sintomas do cancer infanto-ju-
venil, precisam ser conhecidos e propagados entre os
profissionais de saude. Faz-se necessaria a realizagao
de investimentos para a formagdo qualificada das equi-
pes de saude, com vistas a detecgao precoce do cancer
infanto-juvenil.

Pelo relato da participante Confiante, observa-se que
nos municipios interioranos ha a necessidade de pro-
visdo de recursos materiais e atuacao de equipe de
saude qualificada para atender as demandas de satde
da populacdo. Os recursos sao insuficientes e o inci-
piente conhecimento dos profissionais de satide sobre
os sinais e sintomas, podem acentuar as dificuldades
enfrentadas pela crianca/adolescente e familia, forman-
do-se um campo fértil para o surgimento de angustia,
tensdo, desesperanca, sofrimento, ansiedade do gru-
po familiar e agravamentos nas condig¢oes de satde da
crianca/adolescente.

CATEGORIA 3: Estratégias de promocao de saide
mental de cuidadoras de criancas e adolescentes
com cancer.

As participantes do estudo destacaram a espiritualida-
de, os vinculos formados e as partilhas realizadas com
as outras cuidadoras no NACC, bem como a negacdo
de pensamentos relacionados a doenga, como estra-
tégias utilizadas para a promocao de sua satide mental
no periodo de tratamento do familiar.

A maioria das participantes evidenciou a espiritualida-
de como uma estratégia potencial para o nao adoeci-
mento psiquico e como uma fonte de fortaleza para a
continuagdo do cuidado para com o seu familiar em
tratamento.

“E Deus na minha vida, porque se ndo fosse
ele eu ja teria desfalecido.” (Amorosa, 60
anos).
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“Ndo faco outra coisa a ndo ser rezar (...).
Quando eu estou me sentindo para baixo,
eu me apego a Deus e me sinto forte de
novo.” (Confiante, 50 anos).

“Crer em Deus e pronto. Pedir muito a ele

que tudo dé certo (...). Quando eu estou
muito nervosa, eu oro e alivio mais. As ve-
zes, eu estou chorando, ai digo: como eu
vou ficar triste? Se eu ficar triste, com de-
pressao, quem vai cuidar do meu filho?”
(Perseverante, 32 anos).

Percebe-se que a espiritualidade e a religiosidade sao
recursos bastante relevantes para lidar com a proble-
matica que vivenciam. Segundo Fornazari e Ferreira
(2010) a espiritualidade e a religiosidade, possibilitam
um notavel apoio na condicdo de vida que se encon-
tram, auxiliando no acolhimento como na busca de
compreender e dar significado a situacdo. A espiritua-
lidade abarca questoes sobre o significado e proposito
davida e pode incluir uma crencga, enquanto a religiao
esta relacionada as institui¢ces, e hd a pratica da crenca,
proposta por uma religido. As estudiosas salientam ain-
da que o individuo procura por explicacao e esperanca
para o futuro.

Pelo relato das participantes do estudo, nota-se que
elas realizam oragdes com frequéncia como um recur-
so importante para o enfrentamento das dificuldades
enfrentadas. A oragao proporcionaalivio do sofrimento,
configurando-se fonte de fortaleza e renovacao de for-
cas para a continuidade do cuidando prestado ao fami-
liar no periodo de tratamento. Os beneficios da religiao
e daespiritualidade para o cuidador contribuem para a
reducdo da ansiedade, do estresse, do sofrimento, sen-
do uma estratégia de enfrentamento da situacao viven-
ciada e um caminho na procura de ressignificacdo das
experiéncias das familias (Fornazari & Ferreira, 2010).

Os estudos de Almico e Faro (2014) acerca do papel
desempenhado pelareligiosidade/espiritualidade para
os cuidadores de criancas em processo de quimiote-
rapia enfatizam que a religiosidade e a espiritualidade
destacam-se como um meio utilizado por eles para
encontrar conforto, cuidado e seguranga que neces-
sitam para lidar com a sobrecarga do ato de cuidar e
enfrentar o sofrimento. A fé apresentou-se como um

componente importante de suporte emocional em
contexto de adoecimento de seus filhos, sendo uma
experiéncia Unica e singular para produzir possibilida-
des saudaveis de passar por um momento dificil.

Outra estratégia de enfrentamento encontrada pelas
cuidadoras diz respeito a formacao de vinculos na casa
de apoio e no hospital, a qual possibilitao compartilhar
das historias de vida vivenciadas no processo de cuidar:

“As amizades que a gente constroi, vdrias
mdaes, acompanhantes em um so objetivo,
a cura dos nossos filhos (...) com os amigos
da casa (NAcc) e do hospital. A gente forma
aquele elo e fica uma familia. E nisso que a
gente se apega, é uma dando forca a outra
(...)." (Esperancosa, 36 anos).

“As outras mdes ddo muitos conselhos, nos
nos unimos e vamos dando for¢a.” (Meiga,
22 anos).

O tratamento oncoldgico exige a realizacao constante
de viagens da crianca e de seu familiar para o hospital
referéncia em oncologia. Diante dessa circunstancia, a
casa de apoio configura-se um espago de acolhimento
e auxilio para as familias cuidadoras, as quais conhecem
as realidades umas das outras, constroem vinculos e se
fortalecem mutuamente no processo de cuidado.

Constata-se que a situacao em comum, de cuidar e
almejar a melhoria do estado de satide de uma crianca
ou adolescente com cancer unem as mulheres cuidado-
ras. As interacoes e o compartilhamento das experién-
cias favorecem aformacao e fortalecimento de vinculos
entre as cuidadoras, onde cada uma é fonte de cuidado
para a outra na casa de apoio.

Com o convivio constante no hospital e na casa de
apoio, as familias acabam por desenvolver sentimen-
tos que as unem, havendo cooperacao, generosidade e
compartilhamento das experiéncias e dos seus saberes.
Segundo Girardon-Perlini, Sand, Beuter e Rosa (2017) as
relacoes estabelecidas no processo de cuidar, intensi-
fica a sensibilidade para identificar a necessidade do
outro e ajuda-lo, oferecendo amparo e fortalecimento.
No compartilhamento de saberes todos os envolvidos
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sdo beneficiados, pois a medida em que se relacionam
com a dor dos outros, é possivel dar um novo significa-
do para a propria dor.

Conhecendo a extensao do sofrimento que as cercam,
formam entre elas lacos de amizade e solidariedade,
movidas pelas circunstancias similares no periodo que
estdo hospedadas na casa. O cotidiano e o contato dia-
rio faz com que elas se importem umas com as outras,
onde podem cuidar e serem cuidadas (Dittz, Mota &
Sena, 2008).

O compartilhamento dos mesmos espagos também
aproxima as mulheres cuidadoras, pois elas convivem
mais tempo entre elas no hospital e na casa de apoio do
que com a propria familia, que ficam nas suas residén-
cias. Desse modo, ha a formacdo de uma nova familia
e o surgimento de sentimentos empaticos e fraternos.

Além da estratégia de formagdo de vinculos, uma das
participantes da pesquisa mencionou que evita pensar
na doenca, sendo uma estratégia de autoprotecao, evi-
tando, assim, mais sofrimentos.

“Eu ndo penso na doenca dele, eu vivo um
dia de cada vez, porque se vocé for pensar
a pessoa ndo enfrenta, porque € muito difi-
cil.” (Meiga, 22 anos).

Diante de uma situacdo dificil, constituida de sofrimen-
to, o serhumano pode formar e utilizar mecanismos de
defesa, visando proteger-se e manter um bem estar psi-
quico. No entanto, o uso indevido desses mecanismos,
acitaranegacao do quadro do estado da doenca pode
interferir na qualidade do cuidado prestado (Traub &
Mengarda, 2016).

A negacao da doenca e do tratamento do familiar com
cancer nao € uma estratégia frequente adotada pela
maioria das participantes desse estudo. A maioria das
mulheres cuidadoras voluntariamente esta disposta a
formar vinculos e utiliza a religido e a espiritualidade
como recursos salutares para lidar com enfrentamen-
to da doenca e os multiplos desdobramentos dela em
seus contextos de vida.

CONCLUSAO

Arealizacao desse estudo possibilitou o conhecimento
acerca das mudancas, das dificuldades e das estratégias
desenvolvidas pelas mulheres cuidadoras de criancas e
adolescentes em tratamento oncologico.

Da fase de descoberta do diagnostico ao tratamento,
ocorreram mudancas significativas no cotidiano de vida
das cuidadoras, tais como: a diminuicdo ou escassez
de realizacdo de atividades de lazer e de trabalho; a
diminuicdo da renda familiar, constituindo-se motivo
de preocupacao das cuidadoras.

Ainda no tocante as mudancas, percebem-se as altera-
¢oes nas dinamicas dos grupos familiares, representadas
pelo distanciamento da mae dos demais filhos, assim
como alteracoes nos estados emocionais das mulheres
cuidadoras, advindos do impacto do diagnostico, do
tratamento e da resposta ou reacao organica da crianca/
adolescente a terapia.

No processo de cuidar as mulheres cuidadoras lidam
com dificuldades relacionadas a questdes financeiras
e condi¢des emocionais. A auséncia do diagnostico
precoce do cancer infanto-juvenil e o acompanha-
mento do sofrimento da crianca/adolescente despon-
taram como fatores importantes para a acentuacao das
dificuldades de cunho emocional vivenciadas pelas
cuidadoras.

Defende-se o investimento em capacitacGes perma-
nentes das equipes de saide que atuam na atencao
basica, visando a efetiva deteccdo do cancer infanto-
-juvenil e assisténcia de qualidade as criancas, adoles-
centes e suas respectivas familias.

As mulheres cuidadoras utilizam estratégias de enfren-
tamento para lidar com as dificuldades enfrentadas, em
que a espiritualidade e a religiosidade desempenham
um papel fundamental para a promocao da sua satde
mental e a continuacdo no processo de cuidar. Outras
estratégias utilizadas sao: evitar pensar sobre a doenca,
criacdo e fortalecimento de vinculos com as cuidado-
ras, em busca de novos sentidos e significados para as
experiéncias vivenciadas.

O estudo realizado demonstrou a necessidade de
olhares sensiveis dos profissionais de todas as areas
da saude e outros campos de saberes e praticas que
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se relacionam diretamente com essa populagdao, com-
preendendo que os familiares cuidadores precisam ser
cuidados, pois muitas vezes encontram-se adoecidos
ou em processo de adoecimento. No concernente a
Terapia Ocupacional, ela pode contribuir de maneira
relevante no cuidado as familias cuidadoras de crian-
cas e adolescentes com cancer, priorizando espacos
de cuidado para elas nos hospitais, nas casas de apoio,
nos seus domicilios, acolhendo-as e auxiliando-as no
processo de ressignificacdo de suas historias de vida, na
criacao de outros repertorios de vida singulares, contri-
buindo assim para o sem bem estar e melhoria de sua
qualidade de vida.
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TABELA 1 CARACTERIZAQ/KO DAS PARTICIPANTES

CODINOME IDADE CIDADE GRAU DE N° DE FILHOS TEMPO DE PROFISSAO
PARENTESCO TRATAMENTO
Dedicada 22 Patos Mae 2 9 meses Dona de Casa
Meiga 22 Piancé Mae 1 1meés Estudante
Perseverante 32 Pedras de Fogo Mae 2 2anos Doméstica
Esperancosa 36 Catolé do Rocha Mae 2 1ano Costureira
Protetora 37 Sao Bento Mae 3 6 meses Redeira
Resiliente 41 Santa Rita Mae 6 3 meses Agricultora
Confiante 50 Monteiro AVO 3 6 meses Agricultora
Amorosa 60 Guarabira Avo 5 1ano Servicos Gerais

Fonte: Dados da pesquisa.

APENDICEA Roteiro de entrevista semiestruturada com os familiares cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer.

1. Dados de Identificacdo:

Naturalidade:

Cidade atual:

Idade:

Escolaridade:

Estado civil:

Profissao:

Trabalha atualmente? ( )Sim ( )Nao
Possuifilhos? () Sim ( )Nao

Se sim, quantos:

E o cuidador principal? ( )Sim ( )Nao

Grau de parentesco com a crianga e/ou adolescente acompanhado:

Tempo de tratamento oncolégico da crianca/adolescente?
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LAS EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES FAMILIARES DE NINOS Y ADOLESCENTES CON CANCER

2. Questoes condutoras:
2.1. Fale-me sobre as mudancas que aconteceram na sua vida depois do inicio do tratamento de seu familiar.

2.2. Fale-me sobre as principais dificuldades que vocé enfrentou e enfrenta no tratamento de seu familiar.

2.3. Fale-me sobre as estratégias que vocé utiliza para promover a sua saiude mental durante o tratamento de seu
familiar.
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