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Resumo

O cancer na faixa pediatrica representa um contexto de perdas, incertezas, dor fisica e diversas dificuldades
para o paciente e seus familiares. O objetivo deste estudo foi investigar as demandas especificas vivenciadas
por 30 cuidadores pediatricos, bem como comportamentos favoraveis adquiridos ao longo do semestre
inicial de tratamento para leucemias, a partir de entrevistas semi-estruturadas aplicadas em dois momentos.
Os resultados indicaram exigéncias especificas, como necessidade de maior atengdo ¢ monitoramento do
paciente e aumento dos gastos financeiros. Houve relatos importantes sobre a aprendizagem de novos padrdes
de comportamento referidos como favoraveis, tais como aquisi¢do de comportamentos mais adaptativos a
demandas do ambiente, percepcao de maior autoeficacia e atuacdo mais ativa no tratamento, aprendizagem
sobre procedimentos médicos invasivos e destitui¢ao de crencgas disfuncionais associadas ao cancer. O estudo
aprofunda dados indicados na literatura e destaca a importancia de mais intervencdes psicossociais junto a
pacientes pediatricos e cuidadores.
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Abstract

Caregivers of children with leukemia: treatment demands and learning related to new behaviors. The
pediatric cancer represents a context of losses, uncertainties, physical pain and several difficulties to the
patient and family. The main goal of this study was to investigate specific demands experienced by 30 pediatric
caregivers, as well as favourable behaviors acquired, along the first semester of leukemia treatment, using
semi-structured interviews carried out in two moments. The results indicate specific demands, such as the
need of more attention and patient monitoring, and the increase of financial costs. There were relevant reports
about learning new behavioral patterns, referred as beneficial, such as the acquisition of more adaptative
behaviors related to environmental demands, awareness of a higher self-efficacy and a more active role in
treatment, learning related to invasive medical procedures and destitution of dysfunctional beliefs related to
cancer. This study corroborates data indicated in literature and highlights the importance of more psychosocial
interventions concerning pediatric patients and caregivers.

Keywords: cancer; leukemia; learning.

pesar dos crescentes avancos nos indices de sobrevida,
técnicas diagnoésticas, alternativas terapéuticas e
campanhas de detec¢do precoce, o cancer na infincia
ainda esta associado a uma representagao simbolica de morte,
incurabilidade, perdas, intenso sofrimento e descontrole
corporal (Carvalho, 2002; Shiota, Santos, & Miyazaki, 2004;
Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Caracterizadas como um grupo
de mais de 200 doencas que envolvem alteragdes no processo
de divisao celular e multiplicacdo disfuncional de células, as
neoplasias pediatricas podem ocorrer na crianga ou adolescente
independentemente de sua idade, sexo, cor ou etnia, condi¢io
nutricional ou socioecondmica.
O impacto adverso do cancer sobre individuos e grupos

familiares fez surgir a psico-oncologia, na década de 50
do século XX, uma area de interface entre a psicologia ¢ a
oncologia, que utiliza conhecimentos educacionais, profissionais
e cientifico-metodologicos para: (a) identificar o papel de
aspectos psicossociais sobre a etiologia e o desenvolvimento
do cancer; (b) investigar fatores psicossociais envolvidos com
aprevengao e a reabilitagdo; e (c) incentivar a sistematizagao de
conhecimentos que subsidiem a assisténcia integral ao paciente
e familia e a formag@o de profissionais de saude qualificados
(Gimenes, 1994).

Considerando a literatura em psico-oncologia pediatrica,
Costa Junior (2001) e também Patenaude e Kupst (2005)
destacam que continuos avangos cientificos e tecnoldgicos das
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ciéncias da satide tém proporcionado um aumento significativo
dos indices de sobrevivéncia ao cancer na infancia e na
adolescéncia. Por conseguinte, novos interesses de pesquisa
despontam na literatura como potencialmente relevantes
como, por exemplo, os efeitos em longo prazo da exposicio
a contextos de quimioterapia e radioterapia sobre o processo
de desenvolvimento das criangas, tanto em termos organicos
(fisicos, funcionais) quanto em condig¢des psicossociais.

O planejamento do tratamento do cancer na infancia,
considerando a probabilidade crescente de que a crianca
pode curar-se, deve incluir uma exposi¢ao aos contextos de
tratamento, informag¢@o e comunicagao voltados as necessidades
psicossociais especificas de cada paciente e seus familiares,
com a mesma importancia com que se define o protocolo de
quimioterapia de cada caso (Costa Junior, 2001). Embora se
observe um crescente interesse pela investigagdo das reagdes
comportamentais de criangas, familiares ¢ membros da equipe
de saude frente ao diagnostico, ao tratamento e a sobrevivéncia
ao cancer, ainda s3o necessarios mais trabalhos que investiguem,
de modo sistematizado, as influéncias de variaveis psicossociais
sobre o ambiente de cuidados em onco-hematologia pediatrica
(Brody & Simmons, 2007; Kars, Duijnstee, Pool, Delden, &
Grypdonck, 2008). De modo especial, ¢ relevante investigar as
principais dificuldades e desafios vivenciados pelo paciente e
seus familiares, quais alteragdes e adaptacdes comportamentais
sdo necessarias em fun¢do do curso de tratamento e¢ ainda
mudancas de comportamentos que podem ser valorizadas como
benéficas, a partir do tratamento.

A crianga em tratamento antineoplasico é exposta a
contextos de repetidos procedimentos médicos invasivos, efeitos
colaterais, interrupg@o da rotina escolar e social, suspensao de
atividades de lazer, alteragdo da dieta, mudangas na autoimagem
e autoconceito, sentimentos de incerteza sobre a evolucdo do
tratamento, internac¢des periodicas, dor, perdas relevantes que
prejudicam sua socializagdo e interferem de modo adverso
sobre a manutencao de seus relacionamentos cotidianos (Brody
& Simmons, 2007; Kars et al., 2008; McGrath, Paton & Huff,
2005; Shiota et al., 2004).

Os pais ou responsaveis pelas praticas educativas da
crianga ou adolescente em tratamento sao expostos a maiores
responsabilidades em cuidados parentais, administrando
exigéncias do tratamento (tais como medicacao, intercorréncias,
efeitos colaterais, acompanhamento em consultas e exames
invasivos), adaptando rotinas familiares e profissionais,
manejando os comportamentos do paciente e de seus irmaos
saudaveis e ainda lidando com seus proprios medos, expectativas
e ameagas de recaidas (Clarke, 2004; Clarke & Fletcher, 2003;
Kars et al., 2008; Keegan-Wells et al., 2002; McGrath et al.,
2005; Shiota et al., 2004).

A literatura indica diversas perturbagdes psicologicas
vivenciadas pelos pais ou cuidadores pediatricos, em especial
episodios depressivos, manifestacdes de ansiedade, sintomas
de estresse poOs-traumatico e vivéncias de distress, além de
custos financeiros elevados, mudancas importantes na rotina
profissional e alteragdes da dinamica familiar (Brody &
Simmons, 2007; Dolgin et al., 2007; Gerhardt et al., 2007; Kazak,

Boeving, Alderfer, Hwang & Reilly, 2005; Pai et al., 2007;
Steele, Dreyer, & Phipps, 2004; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008;
Wijnberg-Williams, Kamps, Klip, & Hoekstra-Weebers, 2006).

Entretanto, alguns estudos apontam que os pais ou
cuidadores podem se adaptar de forma satisfatoria a nova
condi¢do familiar, com perturbacdes psicoldgicas pouco
diferentes daquelas vivenciadas por pais de criangas néo
expostas a contextos de tratamento onco-hematologico (Clarke
& Fletcher, 2004; Greening & Stoppelbein, 2007). Apesar
de relatos de preocupagdo dos pais com o retorno da crianga
as atividades curriculares e disciplinares que foram alteradas
em fungdo do tratamento, ha também relatos de beneficios as
criangas relacionados ao sucesso no tratamento, tais como maior
independéncia e maturidade psicossocial (Clarke & Fletcher,
2004; Earle, Clarke, Eiser, & Sheppard, 2006; Kazak et al.,
2005). Além disso, o tratamento do cancer pode constituir uma
experiéncia significativa e transformadora, atuando como ponte
para mudangas estruturais e contextuais da interagdo familiar
e promovendo uma ressignificagdo de valores e prioridades
(Carvalho, 2002; Woodgate, 2004).

O tratamento onco-hematoldgico pediatrico geralmente
representa desafios mais criticos para as maes dos pacientes,
considerando a necessidade de tomada de decisdes sobre o
tratamento, administracdo de remédios, promocao de conforto
e suporte para a crianga ou adolescente e irmaos saudaveis,
planejamento de atividades familiares, manejo de problemas
comportamentais dos filhos, atengao a episodios de febre e outras
intercorréncias e supervisao de responsabilidades domésticas
cotidianas (Svavarsdottir, 2005). No caso especifico das
leucemias, o semestre inicial de tratamento € critico, uma vez que
concentra internagdes mais longas e terapéutica mais agressiva
e pode implicar em alteragdes psicoldgicas importantes, tais
como incertezas, choque ao diagndstico e alternancia entre os
estados de bem-estar e os de medo, tristeza e preocupagdes com a
evolugao da patologia (McGrath, 2002). Por outro lado, também
ocorrem relatos positivos das maes sobre maior fortalecimento,
amadurecimento, aprendizagem e aumento do autocontrole
durante o periodo de tratamento de um(a) filho(a) (Alencar,
Lamégo, & Pereira, 2007).

Grande parte das pesquisas em psico-oncologia pediatrica
analisa os processos vivenciados pelos cuidadores num episodio
de cancer pediatrico sob um modelo explicativo de psicopatologia
(Clarke & Fletcher, 2004; Young, Dixon-Woods & Heney, 2002;
Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002). Considerando
que muitas familias lidam com os estressores de forma eficaz
e relatam padrdes comportamentais benéficos, adquiridos e/ou
modificados em fungdo do tratamento, tornam-se necessarias
pesquisas que focalizem ndo apenas as perturbacdes psicologicas
vivenciadas pelos cuidadores, mas principalmente os desafios,
dificuldades e exigéncias especificas e caracteristicas de cada
periodo de tratamento, bem como as alteragdes favoraveis em
padrdes de comportamento dos pais ou cuidadores (Bjork, Wiebe,
& Hallstrom, 2005; Kylmé & Juvakka, 2007; Rocha-Garcia et
al., 2002).

Desta forma, o objetivo deste estudo foi investigar
quais dificuldades, demandas e exigéncias sd3o vivenciadas
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por cuidadores pediatricos, bem como o relato de padroes
comportamentais favoraveis adquiridos ou modificados, ao longo
dos primeiros seis meses de tratamento das leucemias.

Método

Participantes

Participaram deste estudo 30 cuidadores de criangas ou
adolescentes com diagnostico de leucemia: 23 maes, cinco pais,
uma tia e uma avo (responsaveis diretos pela guarda da crianga ou
adolescente, pelo acompanhamento durante o tratamento onco-
hematologico e também pelos cuidados educativos parentais).
A média de idade dos cuidadores foi 33,1 anos (DP=9,4) ¢ a
escolaridade variou entre o segundo ano do ensino fundamental
e o ensino superior completo. Entre os cuidadores, 21 eram
casados ou viviam em unido estavel, seis eram divorciados ou
separados, dois eram solteiros e um, viavo. Os pacientes tinham
idades entre nove meses e 17 anos ¢ o paciente era filho tinico
em apenas sete casos.

Instrumentos

Um roteiro semi-estruturado de entrevista foi elaborado para
investigar os seguintes aspectos: (a) demandas e dificuldades
especificas do tratamento; (b) relatos de aprendizagem pessoal
a partir do tratamento.

Local

O estudo foi realizado em um hospital da rede publica
de Saude, no Sistema Unico de Satide — SUS, que atende
especificamente pacientes na faixa pediatrica (zero a 18 anos
de idade), além de pacientes adultos fora de possibilidades
terapéuticas de cura para patologias onco-hematoldgicas. As
principais condi¢des pediatricas atendidas incluem leucemias,
linfomas, tumores sélidos, anemia falciforme, aplasia de medula
e talassemia.

Cuidados éticos

O projeto de pesquisa foi submetido a um Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), credenciado ao Comité Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP), do Conselho Nacional de Saude. O projeto
foi aprovado em 22 de dezembro de 2006, sob o Protocolo
142/2006. Os participantes, apOs convite para participar do
estudo e explicagdo prévia sobre objetivos e metodologia
da pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias.

Procedimento

O procedimento de pesquisa foi organizado em duas
fases. A primeira fase ocorreu cerca de dois a trés meses apos
o inicio do tratamento (M = 68 dias; DP = 15,15), quando os
participantes foram entrevistados pela primeira vez. A segunda
fase foi realizada ap6s cinco a seis meses (M = 163 dias; DP
=16,20) desde o inicio do tratamento, quando os participantes
foram solicitados a responder novamente a mesma entrevista. As
entrevistas foram gravadas em dudio € 0 momento da primeira
e segunda entrevistas variava em fun¢do do cumprimento do
protocolo de quimioterapia, de modo que todas as entrevistas

fossem realizadas na mesma fase de tratamento para todos os
familiares.

Analise dos dados

Para analise de frequéncia de relatos e seus respectivos
contetidos, as gravagdes das entrevistas foram transcritas para
um banco eletronico de dados e organizadas em areas tematicas
e categorias funcionais, de acordo com as proposi¢des teodricas
de Bardin (1977/2004) sobre descrigdes analiticas de contetido.
Tais relatos, organizados por area tematica, foram submetidos a
calculo de frequéncia para comparagao entre os dois momentos
do estudo. Desta forma, este estudo pode ser caracterizado como
uma analise mista, a partir da analise qualitativa de conteudo das
respostas e organizagdo dos temas em termos quantitativos, por
frequéncia. Todos os depoimentos e exemplos dos participantes
foram considerados neste estudo, para fins de analise, a partir
do reconhecimento, em cada pergunta do tema (ou temas, caso
o cuidador tenha referido mais de um assunto em cada resposta)
principal contemplado pelo participante, posteriormente
transformado em anadlise de frequéncias tematicas.

Resultados

Os dados obtidos foram categorizados funcionalmente
em duas areas: (a) relatos dos participantes sobre exigéncias
do tratamento (atencdo a crianca e maior afetividade, maior
paciéncia e autocontrole, monitoramento do paciente,
adaptacdes financeiras e aumento dos gastos, conhecimento
da cidade para se locomover, mudanga de residéncia) e (b)
relatos dos participantes sobre aprendizagem de novos padrdes
de comportamento referidos como benéficos ou favoraveis
(tais como amadurecimento pessoal, desenvolvimento de
autocontrole, mudancas na dinamica afetiva familiar, lidar com
procedimentos médicos, entre outros).

Analise de contetido das respostas as entrevistas na
etapa inicial do estudo

Area I: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento.
Diversos exemplos de demandas e exigéncias do tratamento
foram mencionados. Maior atengdo e afetuosidade a crianca
foram destacadas por 11 participantes como exigéncias
(“carinho que tem que ter mais ainda” e ainda “muita atencao,
compreensdo”). Nove cuidadores relataram necessidade de maior
paciéncia e autocontrole (“preciso ter satude, forca, paciéncia,
uma coisa que eu nio tinha antes, hoje eu a tentando adquirir”) e
11 participantes referiram o monitoramento continuo da crianca
(“mais cuidado com a alimentag@o, com higiene” e também
“o cuidado que eu tinha triplicou, tem que olhar remédio e
comida na hora certa”). Oito cuidadores enfatizaram adapta¢des
financeiras e administra¢do de mais gastos, somados a alteragdes
no emprego, como desafiadores (“mais gastos né. Tem que vir pra
c4 sempre, de carro, ai gasta muito e antes ndo tinha esse gasto” e
ainda “mais a questdo do dinheiro, essa coisa de hospital e tudo™).

Dificuldades relativas a localizagao e locomogao pela cidade
foram abordadas por quatro participantes (“comega da gente
ndo conhecer as coisas pra andar, pra arrumar uma coisa daqui,
outra. Esse povo pede ‘ndo, vai, desce, vai fazer uma coisa, vai
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fazer outra’ e a gente ndo sabe nem onde ¢”) e um cuidador
destacou a mudanga de residéncia por exigéncia do tratamento
(“tive que me mudar da casa onde eu tava porque os médicos
falaram sobre esse lance de infecg@o, tinha que ser tudo limpo,
alimentagdo, visitas, cachorro, eu morava numa casa que era
muito empoeirada”).

Area 2: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos
padrdes de comportamento. Categoria: impacto pessoal

Os participantes relataram muitos aspectos de crescimento
pessoal, a partir do modo de lidar com exigéncias do tratamento.
Nove cuidadores destacaram amadurecimento pessoal e
aquisicao de novos comportamentos adaptativos as demandas
(“acho que eu fiquei mais madura”). Além disso, 13 participantes
referiram aquisicdo de autocontrole, como “muita paciéncia.
Entdo, isso pra mim agora tem sido melhor porque eu a mais
calma, antigamente eu ndo tinha muita paciéncia” e ainda “ficar
paciente, mais tolerante”. O aumento da solidariedade e do
fornecimento de suporte a outras pessoas foi relatado por nove
cuidadores (“aprendi a ser mais humana, a entender mais o
proximo”) e trés participantes revelaram planos para uso futuro
da aprendizagem pessoal em suporte a outros pais (“quando
terminar, eu creio que vai ser uma grande experiéncia até em
termos de ajudar outras pessoas que estiverem passando por esse
problema”). Um cuidador referiu a expressdao de sentimentos
como crescimento pessoal.

Categoria: cuidados parentais e aten¢do a crianga

O monitoramento da crianga foi descrito como oportunidade
de aprendizagem por 11 cuidadores (“nao tinha horario certo,
agora tem horario. E uma coisa que eu aprendi mesmo que é bom
pra gente, horario””). Maior interacdo ¢ mudangas na dindmica
afetiva com a crianga foram destacadas por cinco participantes
(“tento melhorar minha convivéncia com ele, ficar mais tempo
com ele, dar mais carinho, brincar mais, procuro melhorar meu
modo de conversar”) e dois cuidadores relataram planejamentos
para o futuro (“eu ja estou fazendo planos, dezembro ele vai ficar
melhor e eu vou viajar”).

A importancia de aprender a delegar o cuidado dos filhos a
outras pessoas foi destacada por uma mae e quatro participantes
referiram preocupacdes futuras decorrentes da doenga, a partir
do acesso a informagdes sobre o tratamento (“quando ele tiver
indo pra escola, a gente preocupa, nao poder estar junto com
pessoas que estiverem gripadas, doentes”).

Categoria: aspectos relacionados a leucemia

Experiéncias relacionadas especificamente a leucemia
incluiram uma resposta sobre aprendizagem incoerente em
relagcdo a doenga e 14 relatos sobre aprendizagem coerente
relacionada a enfermidade, conforme exemplificado: “a
internagao passada fez o exame da sorologia do Metrotexate, né?
E, além da dosagem a sendo o ideal, ela conseguiu a eliminando
tudo, até nisso eu ja estou inteirado de saber, tem que eliminar
o mais rapido possivel, porque ela tem um efeito negativo no
organismo depois de ter feito o efeito dela”.

Melhores condi¢des para enfrentar os procedimentos
médicos e a permanéncia no hospital foram mencionadas por

13 participantes, conforme relatos: “eu tinha pavor de hospital,
ainda hoje tenho, tive que me adaptar, fazendo tipos de exame
com ele, como a pungdo, por exemplo, ajudar a pegar a veia,
sd0 coisas que se eu visse ha um ano, dois anos atras, era eu
desmaiado. E hoje ndo, pra mim se tornou uma coisa natural”.
A destitui¢ao de crengas sobre a leucemia foi um tema abordado
por 11 participantes: “aprendi que cancer também tem cura”
e também “vocé acha que ¢ s6 com o vizinho, dai de repente,
acontece na sua casa”. Tré€s cuidadores ressaltaram a percepgao
da propria autoeficacia e/ou atuagdo mais ativa em relagdo ao
tratamento do filho (“eu ndo ia em médico sozinha, ndo sabia
resolver nada sozinha, ir pra hospital, porque eu era muito timida,
hoje ndo, hoje tiro minhas duvidas, ndo tenho mais timidez a
esse respeito”).

Analise de contetido das respostas as entrevistas na
segunda etapa do estudo

Area I: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento.
Em relagdo a exigéncias do tratamento, foram relatados quatro
exemplos de necessidade de maior atengdo e/ou afetividade
para a crianga ou adolescente (“afei¢do, carinho, um amor
com ela. Exigiu iss0”). Onze participantes mencionaram maior
paciéncia e autocontrole (“controle emocional” e ainda “muita
forg¢a, muita paciéncia e sempre buscando a compreensao”) e
11 cuidadores destacaram maior monitoramento do paciente
(“exige o cuidado com o que ela come, o que ela faz porque
pode ocorrer sangramento”).

Adaptagdes financeiras e necessidades de maiores gastos
foram referidos em seis relatos (“¢é uma falta de dinheiro da
grande! Porque a gente para de trabalhar, fica sem dinheiro. A
maior dificuldade que eu a tendo agora ¢ dinheiro” e também
“o que mudou realmente é o gasto com transporte. Porque a
carteirinha dela ainda ndo esta pronta, toda vez que eu vou 14,
sempre falta alguma coisa. Esperando também resolver o lance
do dinheirinho que ela tem que receber, que vai ajudar muito,
mas até agora nada”). Trés cuidadores destacaram a necessidade
de conhecer a cidade para se locomover (“essa semana eu vi que
ndo sabia pegar Onibus antes e agora eu aprendi”).

Area 2: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos
padroes de comportamento. Categoria: impacto pessoal

Relatos sobre o que o participante aprendeu ao longo do
tratamento envolveram diversas areas. Quase metade da amostra
(14 individuos) ressaltou o amadurecimento pessoal, aquisi¢ao
de novos padrdes de comportamentos adaptativos a demandas
(“veio esse problema pra me amadurecer um pouco, meus
pensamentos mudaram”). O autocontrole foi referido por 12
cuidadores (“exigiu muita paciéncia de mim”) e oito participantes
ressaltaram a solidariedade e o fornecimento de suporte a outras
pessoas (“vocé vé que ndo ¢ s6 vocé que tem esse problema, tem
gente com problemas iguais ou até piores, vocé acaba se tornando
uma pessoa mais humana” ou ainda “mudou que eu passei mais
a olhar as pessoas, querer ajudar, compreender, que antes eu ndo
fazia muito”). O uso futuro da aprendizagem em suporte a outros
pais foi referido por dois cuidadores (“uma mae que recebeu o
resultado hoje, eu vou saber falar pra ela pra ela ndo passar pelo
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que eu passei. Eu vou saber falar ‘calma que nao ¢ assim’”).

Categoria: em relagdo a cuidados parentais e atengdo a
crianga

Descrigdes de aprendizagens relativas ao maior
monitoramento da crianca identificaram nove relatos (“passei a
cuidar mais, porque meus filhos nunca tinham ficado doente, vi
até que ponto vocé pode chegar”) e 12 cuidadores destacaram
maior intera¢do social e mudangas na dindmica afetiva com a
crianga (“‘eu rio, eu brinco, eu aprendi a ser mae, a doenca me
ajudou a ser mais mae ainda, até com os outros filhos meus, eu
era mais nervosa, agora nao, eu converso mais com eles, coisa
que eu ndo fazia”). A adaptagdo em relagdo a planejamentos
elaborados anteriormente foi referida por seis participantes
(“eu ia fazer enfermagem, eu tive que parar para acompanhar o
tratamento da minha filha, muitas coisas que eu deixei para tras”)
e trés cuidadores destacaram preocupagdes futuras decorrentes
da aprendizagem de informagdes sobre a doenga (“aprendi sim
muita coisa depois que cheguei nesse hospital, vi muitas coisas,
hoje me sinto mais amedrontada com as coisas que eu vejo.
Pessoas com 0 mesmo problema do seu filho, que muitas vezes

Tabela 1
Frequéncias de relatos nas fases de entrevistas

ndo resistem, eu estou sempre assim, meio insegura, receosa’).

Categoria: aspectos relacionados a leucemia

Foram categorizados 12 relatos de aprendizagem em relag@o
a doenga, coerentes com o tratamento (“quando o sangue a
baixo, eu ja sei como ¢, sempre que entregam os resultados
eu olho, antes eu nem sabia o que era isso”) ¢ a adaptacdo
aos procedimentos médicos e a permanéncia no hospital foi
mencionada por 11 cuidadores (“tive que aprender a mexer
nas maquinas do hospital, com soro”). Entre os participantes,
12 referiram a destitui¢do de crengas disfuncionais relativas
a doenga (“eu ndo esperava que existia essa doenca, pra mim
nao existia no Brasil”, “no inicio a gente fica meio apavorado,
porque antigamente era um tipo de doenga que a pessoa ja se
condenava, a fadado a fatalidade”). Cinco cuidadores relataram
a percepcdo de autoeficacia e/ou atuagdo mais ativa ao longo do
tratamento (“aprende que, mesmo que voc€ ache que ndo tem
nada com seu filho ou com vocé mesmo, ¢ bom vocé sempre a
fazendo um exame, uma prevengao, né¢? Acho que o aprendizado
¢ total, geral”). A Tabela 01 mostra as frequéncias de relatos
obtidos em cada area, nas duas etapas de entrevista.

Frequéncias de relatos nas entrevistas 1 e 2, por area

Entr.1 Entr.2

Area 1: relatos do cuidador sobre exigéncias do tratamento f) (f)
a) Atengdo a crian¢a e maior afetividade 11 4
b) Maior paciéncia e autocontrole 9 11
¢) Monitoramento do paciente 11 11
d) Adaptagdes financeiras e aumento dos gastos 8 6
e) Conhecer a cidade para se locomover 4 3

Mudanga de residéncia 1 0

Area 2: relatos do cuidador sobre aprendizagem de novos padrdes de comportamento
Categoria: impacto pessoal
a) Amadurecimento pessoal 9 14
b) Desenvolvimento de autocontrole 13 12
¢) Fornecimento de suporte a outras pessoas, solidariedade 9 8
d) Uso futuro da aprendizagem pessoal como fonte de suporte a outros pais 3 2
e) Expressdo de sentimentos, protestar 1 0
Categoria: em relagdo a cuidados parentais e atengdo a crianga
a) Monitoramento da crianga 11 9
b) Maior interagdo e mudanga na dindmica afetiva com a crianga 5 12
¢) Modificagdo de planejamentos 2 6
d) Preocupagdes futuras em decorréncia da doenga 4 3
e) Delegar cuidados de irmdos saudaveis a outras pessoas 1 0
Categoria: aspectos relacionados a leucemia
a) Aprendizagem em relagdo a doenga 15 12
b) Lidar com procedimentos médicos e permanéncia em hospital 13 11
c) Destituigdo de crenga 11 12
d) Percepcao de autoeficacia do cuidador e/ou atuagdo mais ativa no tratamento 3 5

Discussao

Os resultados confirmam muitos dados apontados pela
literatura, que destaca diversas exigéncias impostas aos
cuidadores durante um tratamento onco-hematolégico pediatrico
(Brody & Simmons, 2007; Clarke, 2004; Clarke & Fletcher,
2003; Kars et al., 2008; Keegan-Wells et al., 2002; McGrath et
al., 2005; Shiota et al., 2004). Especificamente, as demandas
incluem maior aten¢do e afetividade dirigidas ao paciente,
desenvolvimento de autocontrole, maior monitoramento do
paciente, aumento dos gastos, conhecimento da cidade para
propiciar locomogao e mudangas de residéncia, em fungdo de
exigéncias do tratamento. Tais demandas podem contribuir para
aumentar custos comportamentais consequentes ao tratamento,

possibilitando contextos propicios para o surgimento de
perturbagdes psicologicas (Dolgin et al., 2007; Gerhardt et al.,
2007; Kazak et al., 2005; McGrath et al., 2005; Pai et al., 2007;
Steele et al., 2004; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Wijnberg-
Williams et al., 2006).

Além de corroborar dados indicados na literatura, o
presente estudo aprofunda a analise sobre quais elementos estao
especificamente relacionados as dificuldades impostas pelo
tratamento, trazendo duas contribui¢des importantes a area:
(a) o efetivo detalhamento sobre a natureza e qualidade das
dificuldades enfrentadas; e (b) 0 acompanhamento processual das
mudangas vivenciadas ao longo do tempo de tratamento. A partir
dos resultados apresentados, torna-se possivel compreender, de
modo mais especifico, quais sdo as exigéncias caracteristicas
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em cada fase de tratamento, promovendo subsidios importantes
para intervengdes psicossociais mais eficientes e focalizadas
em demandas especificas. A comparag@o entre as duas etapas
distintas permite verificar o processo e as mudancas especificas
vivenciadas pelos cuidadores, ao longo do semestre inicial de
tratamento, bem como suas principais dificuldades em cada
momento, conforme destacado a seguir.

Destaca-se a relativa diminuicao de relatos sobre exigéncias
e demandas entre as duas fases da pesquisa, indicador de que os
primeiros meses de tratamento para leucemias sdo caracterizados
por maiores exigéncias para adaptagdo ao contexto de
tratamento. Ao longo do semestre inicial, os cuidadores
comegam a lidar melhor com tais demandas e dificuldades,
resultando possivelmente na diminui¢do de relatos sobre
dificuldades enfrentadas. Além disso, o protocolo de tratamento
para leucemias ¢ caracterizado por dois a trés meses iniciais
de terapia quimioterapica mais agressiva e internagdes mais
frequentes e prolongadas, com gradual diminuigdo da frequéncia
¢ duragao das internacgdes e terapéutica menos aversiva, fator
que também pode influenciar a diminui¢ao na frequéncia de
relatos sobre exigéncias e demandas do tratamento, ao longo
da pesquisa. Destaca-se a necessidade de intervengdes mais
especificas e que possam ser estendidas ao longo do semestre
inicial de tratamento, e ndo apenas durante a fase de diagnostico.
Este investimento em intervengdes de acompanhamento pode
promover uma melhor adaptagdo de cuidadores as demandas
e prepara-los melhor para a retomada de atividades pessoais,
profissionais e familiares, apos término do tratamento.

Os resultados mostram ainda relatos importantes sobre
alteragdes na rotina profissional dos cuidadores, que acarretam
a necessidade de adaptagdes financeiras e aumento dos gastos,
dados também indicados na literatura (Bjork et al., 2005;
McGrath et al., 2005; Rocha-Garcia et al., 2002). Ressalta-se
que ainda s3o escassos, na literatura brasileira, estudos que
focalizem o impacto do tratamento pediatrico na condig¢do
financeira da familia, bem como a importancia de implementar
Politicas Publicas especificas e as questdes de cunho burocratico/
administrativo envolvidas nessa condi¢gdo. A demissdo ou
afastamento do emprego, somados a diminui¢do no horario de
trabalho e auséncia do beneficio financeiro, garantido em lei para
pacientes em tratamento onco-hematologico, constituem fatores
criticos que prejudicam imensamente a qualidade de vida do
acompanhante e do paciente. O apoio governamental, no sentido
de promover condi¢des instrumentais de subsisténcia, locomogao
e moradia, torna-se imprescindivel, sem considerar que sao
direitos fundamentais do cidaddo. O fornecimento deste apoio
instrumental por parte do governo torna-se prioritario, a partir
do cumprimento e garantia dos beneficios previstos em lei para
pacientes e acompanhantes durante tratamento. As alteragdes na
rotina profissional dos cuidadores constituem uma dificuldade
adicional ao tratamento que poderia ser imediatamente
solucionada ou minimizada a partir da eficiéncia na concessao
de beneficios, bolsas e passes-livre para deslocamento.

Um aspecto importante ressaltado neste estudo refere-se
ao intenso numero de relatos indicativos de aprendizagem
e/ou modificacdo de padrdes de comportamento por parte
dos cuidadores, estimados como benéficos ou favoraveis,

conforme também indicado em outros estudos (Alencar et al.,
2007; Clarke & Fletcher, 2004; Earle et al., 2006; Kazak et
al., 2005). A literatura indica uma tendéncia a compreender o
impacto do tratamento sob uma perspectiva psicopatologica
(Clarke & Fletcher, 2004; Young, Dixon-Woods & Heney,
2002; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002), limitando
as possibilidades de investigagdo e intervencdo na area. O
presente estudo destaca a importancia de considerar aspectos
de aprendizagem benéfica referida pelos cuidadores, oferecendo
subsidios importantes para outras pesquisas subsequentes.

Nas duas etapas de entrevistas, todos os participantes
referiram, pelo menos, um aspecto relativo ao amadurecimento
e crescimento pessoais, exemplificados como aquisi¢do de
comportamentos mais adaptativos a demandas do ambiente
e maior autocontrole, solidariedade e aumento do suporte
fornecido a outros pais, percep¢do de autoeficacia e atuagdo
mais ativa no tratamento. Cabe destacar também relatos de
aprendizagem referentes a melhorias na interagdo afetiva
familiar e nas praticas educativas parentais, que aumentaram
em frequéncia na ultima etapa e se caracterizaram especialmente
por mudangas na dindmica e interagdo afetivas com a crianga ou
adolescente. Esses resultados indicam que o tratamento do cancer
pode constituir uma experiéncia transformadora, proporcionando
mudangas estruturais e contextuais da intera¢do familiar e ainda
promovendo uma ressignificacdo de valores e prioridades de vida
(Carvalho, 2002; Woodgate, 2004).

Em relagdo a aprendizagem sobre procedimentos médicos
invasivos, diagnostico, tratamento e permanéncia em hospitais,
também ocorreram relatos importantes nas etapas do estudo.
Destaca-se a presenga, na ultima fase, de descri¢cdes sobre
preocupacdes futuras com complicagdes e intercorréncias,
possivelmente em decorréncia da aquisi¢do de informagdes
sobre a doenga ¢ do contato com outros casos semelhantes a
condigdo do paciente. Torna-se também relevante ressaltar a
presenca significativa de relatos sobre destituigdo de crengas
disfuncionais associadas ao cancer de modo geral, dado que
pode indicar a necessidade de difundir, entre a populagdo
brasileira, conhecimentos atualizados sobre importancia
do acompanhamento pediatrico, detec¢do precoce, tipos de
tratamento e chances de sucesso.

Concluindo, o estudo apresenta resultados que corroboram
dados indicados na literatura, mas aprofunda a analise sobre as
dificuldades referidas pelos cuidadores, ao permitir uma analise
mais minuciosa sobre o processo e as mudangas vivenciadas
nos primeiros meses de tratamento. Os resultados permitem
destacar as exigéncias e demandas especificas enfrentadas
por cuidadores pediatricos durante um tratamento onco-
hematoldgico e promovem o detalhamento mais especifico sobre
anatureza e qualidade dessas dificuldades, indicando padrdes de
comportamento que podem ser modificados de forma benéfica
ou favoravel ao longo deste periodo.

Considerando as dificuldades e demandas intensas inerentes
aum tratamento, destaca-se a necessidade de mais pesquisas que
investiguem, de modo sistematizado e em carater longitudinal, a
vivéncia de cuidadores, pacientes pediatricos, outros familiares
¢ ainda dos profissionais de satde envolvidos, ao longo de um
tratamento. Além disso, ressalta-se a relevancia de intervencdes
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psicossociais junto a pacientes e seus respectivos cuidadores,
a fim de contribuir para diminuir custos comportamentais
associados ao tratamento e proporcionar uma melhor qualidade
de vida ao paciente e seus familiares, durante o contexto
potencialmente aversivo de tratamento onco-hematolédgico.
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