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Aceitar as coisas que nao posso mudar,
ter a coragem pra mudar as coisas que posso,

e ter a sabedoria para entender a diferenca.



Vocé nao deve ceder ao desespero. Se
VvOCé se permitir ir por essa entrada, vai se render
aos seus instintos mais baixos. Em épocas
sombrias, temos que dar esperanca a nos

mesmos, esse € o sentindo de forga interior.

Tio Iroh
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1. INTRODUCAO
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O céncer pode ser definido como uma proliferagdo descontrolada e agressiva
de quaisquer células do organismo e, atualmente, é a primeira causa de morte por
doenca em criancas e adolescentes entre as idades de um a 19 anos no Brasil,
representando 8% dos casos totais (INCA, 2008). A proporgéo de tumores malignos
desse grupo em relagéo aos canceres nas populacdes de todas as idades varia de
1%, em paises desenvolvidos, a 10%, em paises em desenvolvimento, cujas
populagdes infantis chegam a 50% do total e a principal causa de morte deixa de ser
0 cancer e costuma ser por doencgas infecciosas (INCA, 2017). De acordo com dados
do Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianca com Cancer (GRAACC, 2017), a
leucemia € o tipo de cancer que mais acomete criancas, representando 33% dos
casos, seguido pelos tumores do sistema nervoso central, em 20% dos casos, e

linfomas, compondo 12% dos casos.

Receber um diagnostico de cancer interfere no equilibrio psiquico dos
individuos, tanto do paciente quanto de seus cuidadores (que podem ser parentes ou
nédo). O grande envolvimento psicossocial dos cuidadores no combate ao céncer de
suas criancas pode trazer prejuizos para o adulto como necessidade de se abster de
momentos de lazer, deixar de lado os cuidados pessoais ou com a prépria saude,
dificultar o convivio social inclusive com outros membros da familia ou ainda

abandonar seus empregos ou estudos. (Beck e Lopes, 2007).

Uma vez que o cancer na crianca ou adolescente se estabelece como um
problema, faz-se necessario que os pacientes e cuidadores usem estratégias de
enfrentamento entendidas como um conjunto de respostas comportamentais,
cognitivas ou emocionais frente a uma situacao de estresse, com a finalidade de
modificar 0 ambiente ou a percepcdo que se tem do estimulo ou contexto
estressogeno, a fim de se adaptar da melhor forma possivel ao evento estressor,
reduzindo ou eliminando seu carater aversivo (Antoniazzi, DellAglio, e Bandeira, 1998;
Lazarus e Folkman, 1984; Matud, 2004).

Entres as diferentes estratégias de enfrentamento pesquisadas, cabe-se
destacar as focalizadas no problema, que envolvem busca por informacdes sobre a
doenca e tratamento, planejamento de metas, cumprimento de recomendacdes
médicas, comunicacdo com a equipe, etc.; formas de enfrentamento focalizadas no

manejo de reacdes emocionais ao estressor; uso de préticas religiosas, crengas e



14

pensamentos fantasiosos, além da busca por suporte social, especialmente junto a
familiares, amigos, coénjuge, equipe de saude e outros pais em situacao similar.
Porém, o uso de distintas estratégias pode ser simultaneo, uma vez que adotar uma
estratégia de enfrentamento ndo exclui a possibilidade de usar outra distinta (Greening
e Stoppelbein, 2007; Patistea, 2005; Trask et al., 2003; Felder-Puig et al, 2004; James
et al, 2002; Norberg et al, 2005; Klassen et al, 2007; Elkin et al, 2007).

Considerando a exigéncia de adaptacédo que cuidadores de pacientes onco-
pediatricos sdo submetidos a partir do diagnostico da crianga, o objetivo deste estudo
foi caracterizar o processo de enfrentamento do cancer infantil pelos principais
cuidadores de criancas em tratamento, como também identificar as principais
estratégias de enfretamento utilizadas diante da situacdo, utilizando a ferramenta
EMEP, que € de facil aplicagdo e ja foi utilizada com o mesmo propdsito para mensurar
o enfrentamento de diversos problemas da vida (inclusive o cancer), além de ser um

instrumento validado no Brasil (Viana e Kohlsdorf, 2014).
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2. REVISAO DE LITERATURA
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2.1 CARACTERISITCAS DE UM PROBLEMA

Problema pode ser definido como uma circunstancia ardua cuja resolucéo é
muito dificil de ser realizar, uma situacdo complicada que requer um esfor¢co excessivo
para ser solucionada. A literatura traz ainda outras formas de definir problema, sendo

muitas vezes um sinbnimo de stress ou situacao estressora.

O modelo bioldgico proposto em 1936 pelo fisiologista canadense Hans Selye
afirma que o estresse é algo proprio do organismo vivo, que, para se adaptar a uma
nova condicdo ou evento ambiental, emite uma reposta nao especifica (Filgueiras e
Hippert, 1999). Essa adaptacéo se daria em quatro fases distintas: alerta, resisténcia,
exaustao e quase-exaustao (Lipp 2003). Sendo assim, primeiramente o termo “stress”
era usado para designar a resposta adaptativa perante alguma circunstancia
estressora, posteriormente passou a ser utilizado também como sinénimo da propria

situacdo desencadeante. (Labrador e Crespo, 1994).

Outra abordagem possivel € que o stress € inerente ao processo de adaptacao
uma vez que O organismo precisa se adaptar ao enfrentar alguma situagao
(estressora) em que suas referéncias passadas foram superadas e sua capacidade
de resposta nao € mais suficiente (Seger 2001). Com isso, constata-se que o problema

aborda aspectos cognitivos e comportamentais.

A cognicao é evidenciada quando o individuo percebe a prépria capacidade de
resposta, selecionando atitudes adequadas para serem tomadas de maneira eficaz
(Margis, 2003). E o comportamento é nitido no momento de mudanga do individuo
gue assume postura durante uma situacdo aversiva, caso nao apresente essa
mudanga comportamental por auséncia de resposta, serd mantido o problema
(Banaco, 2005).

SituacBes estressoras que exigem reacdes fisiolégicas, cognitivas e
comportamentais dos individuos podem ocorrer diariamente com as pessoas. Tais
situacOes foram amplamente estudadas e classificadas por diferentes pesquisadores
através dos tempos. Essas situacfes-problemas costumam ser diferenciadas em
internas (Lipp, 1996; Lipp e Malagris, 1998) ou dependentes (Silberg, 2001) quando o

evento problemético apresenta participagdo direta do individuo na criagdo do
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desconforto para si, geralmente relacionado ao proprio comportamento, como a
vulnerabilidade. Exemplos dessas situacfes englobam a decisdo de uma carreira
profissional, casar-se ou separar-se, ou ainda as consequéncias por dirigir

embriagado.

J& as situacdes estressoras classificadas como externas (Lipp, 1996; Lipp e
Malagris, 1998) ou independentes (Silberg, 2001) s&o aquelas cujos eventos ndo se
relacionam com o controle do individuo e ndo dependem de sua participacao, sendo
elas mudancas inesperadas ou situagfes inevitaveis. Pode-se citar o resultado de

uma enchente ou testemunhar um crime como exemplos de tais situacdes.

Por serem tao recorrentes na vida das pessoas, as situagdes estressoras foram
estudadas por Holmes e Rahe em 1967, que nomearam essas situagcdes como life-
events, e desde entao elas tém sido apresentadas na literatura como “acontecimentos

vitais”, “eventos de vida”, “eventos estressores” ou ainda “eventos de vida negativos”
(Holmes e Rahe, 1967).

A psiquiatra e pesquisadora brasileira Regina Margis utilizou em 2003 nao
somente a classificacéo ja apresentada de Holmes e Rahe, como propds outras duas
classificacdes (Margis, 2003): acontecimentos diarios menores e situacées de tensdo
cronica. Para a autora, situacdes do cotidiano também podem ser encaradas como
problemas pois provocam a resposta do stress no individuo, como esperar em filas ou
ser acordado por barulhos. Outras situagdes, porém, provocam stress intenso e de
forma persistente, por exemplo um relacionamento abusivo, com agressdes verbais
e/ou fisicas que podem durar anos, sendo essas situacdes entdo classificadas como

de tensao cronica.

Existem ainda estudos que afirmam que seria necessaria uma combinagao de
varias situacdes estressoras para causar problema ao individuo, pois um unico
estressor ndo seria capaz de tal (Santos 1995). E outros estudos apontam que a
probabilidade de desenvolver reacdes de stress esta diretamente ligada a intensidade,

duracéo e frequéncia do problema (Zakir, 2001).
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2.2 A DOENCA COMO UM PROBLEMA

Levando-se em consideracao os estudos aqui apresentados, € possivel afirmar
gue doencas crbnicas sdo um tipo de problema que usualmente acometera as
pessoas, podendo ser classificadas como eventos de vida negativos (Holmes e Rahe,
1967) e externos (Lipp, 1996; Lipp e Malagris, 1998) ou independentes (Silberg, 2001).
O fato de adoecer pode, por si s6, apresentar-se como uma situacao de stress, mas
também pode gerar outros problemas quando o individuo se torna vulneravel perante

0 aparecimento de sintomas (Nunes, 2013).

Outros fatores que comumente acompanham a doenca e afetam o equilibrio
psiquico-emocional do individuo que podem ser citados sdo: ter desejos e
necessidades frustrados, perder a sensacao de autoestima ou ainda necessitar de se
isolar da sociedade (Botega, 2002). Para a psicologia, aspectos como sofrimento,
medo do desconhecido e a dificuldade de se ajustar ao processo de adoecimento
também sdo importantes para o estudo pois estdo associados ao problema da doenca
(Campos, 2003).

Dentre inUmeras patologias, cabe destacar o cancer pois é, de acordo com a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a segunda principal causa de morte no
mundo. Em 2018 foram registradas 9,6 milhées mortes de pessoas do mundo inteiro
devido a essa doencga. Além disso, o cancer se torna um problema politico-social uma
vez que gera um impacto econdmico significativo, pois o custo total da doenga em
2010 foi estimado em aproximadamente US$ 1,16 trilhdo (Stewart e Wild, 2014).

Esse perfil de gastos proporciona um pior cendrio para os paises de baixa
renda, sendo que apenas 26% desses paises relatam ter servico de tratamento de
cancer disponivel no setor publico, contrapondo com os mais de 90% dos paises de
alta renda que afirmam o mesmo, segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS, 2018). Um em cada cinco paises possui as condi¢cdes necessarias para
proporcionar uma politica para o cancer, de acordo com uma publicacéo feita pela
Global Initiative for Cancer Registry, da Agéncia Internacional para Pesquisas com

Cancer (IARC, na sigla em inglés).
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2.3 O CANCER INFANTIL

Ainda de acordo a OMS, cancer, neoplasia ou tumor maligno sao termos
genéricos usados para descrever doencas caracterizadas pela rapida criacdo de
células anormais em qualquer parte do corpo (OMS, 2018). Essas células crescem
além dos seus limites padrbes e podem até invadir partes de 6rgaos proximos ou se
espalhar para outras partes do organismo. Tal disseminacdo é conhecida como

metastase e € a principal causa de morte por cancer.

Nas criangas e adolescentes acometidos pelo cancer, a disseminag¢ao por meio
da metastase demonstra um padrédo mais rapido quando comparado com a doenca
nos adultos (Santos, 2011). Com isso, 0s tumores malignos tém sido a primeira causa
de morte por doenca de criancas e adolescentes de 1 a 19 anos em paises
desenvolvidos. No Brasil, as neoplasias infantis mais frequentes sao as leucemias,

tumores do sistema nervoso central e linfomas (Mutti et al, 2010).

De acordo com a IARC, 215.000 novos casos séao diagnosticados por ano no
mundo em criangas menores de 15 anos, e cerca de 85.000 casos em adolescentes
entre 15 e 19 anos. No Brasil, em 2018, o INCA (Instituto Nacional do Cancer) estimou
12.500 novos casos de cancer infantil (neoplasias que acometem criancas e
adolescentes de zero a 19 anos) e 2.704 casos tiveram como desfecho a morte dos
pacientes. Estima-se também que uma em cada 285 criancgas recebera o diagnéstico
de cancer antes dos 20 anos de idade e um em cada 530 adultos jovens (com idade

entre 20 e 39 anos) é um sobrevivente do cancer infantil (Ward, 2014).

Porém, constata-se que as pessoas com menos de 19 anos tendem a
apresentar uma resposta mais rapida e eficaz aos tratamentos propostos para
neoplasias. Segundo os dados do INCA de 2016, cerca de 80% das criancas e
adolescentes podem ser curados do cancer, desde que tenham sido diagnosticados
precocemente e tenham sido submetidos a tratamentos adequados em centros
especializados (INCA, 2016).

Visualizando o cancer de modo geral, varios fatores que estdo envolvidos na
etiopatogenia da doenca (OMS 2018): genética (predisposicao do individuo para

desenvolver o céancer), condicbes ambientais (fatores externos que estimulam o
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desenvolvimento de neoplasias, como a radiacdo ultravioleta ou ionizantes,
substancias quimicas como amianto, além de cancerigenos biolégicos como infec¢ao
viral) e ainda fatores comportamentais (consumo de tabaco e alcool, dieta pouco

saudavel e inatividade fisica)

Porém o perfil etiopatogénico muda em relacdo ao cancer infantil, pois deve-se
descartar fatores ambientais como causa importante de canceres em criangas, uma
vez que tais fatores apenas influenciam quando o individuo é exposto durante longos
periodos de tempo; contudo, fatores genéticos como a sindrome de Down, e a
exposicao a radiacdo como o que acontece com radiografias, inclusive durante a vida
intrauterina, séo fatores amplamente mais relevantes no desenvolvimento de tumores

nainfancia, sobretudo de leucemias. (Ward et al, 2014; Loggetto; Park e Braga, 2013).

Estudos liderados por Ward em 2014 demonstram a caréncia de associacdes
entre fatores de risco (principalmente ambientais) e o desenvolvimento do cancer
infantil. Uma vez que estabelecer medidas de prevencao se mostra tdo complicado,
faz-se necessério maior investimento em diagndsticos precoces e orientacdo a

terapéutica de qualidade para obtencéo de bons progndsticos.

Para que seja feito um diagnéstico adequado e rapido, é preciso que o0s pais
estejam atentos aos sintomas das criangas e que os médicos e profissionais da saude
guestionem a possibilidade de cancer mesmo em situacdes cujos sintomas sejam
muito semelhantes aos de doencas comuns da infancia. Visando contribuir para esse
cenario, o INCA divulga folders e textos indicando os principais tipos de tumores

malignos na infancia bem como seus principais sinais e sintomas:

Nas leucemias, pela invasdo da medula 0ssea por células
anormais, a crianga se torna mais sujeita a infec¢des, pode ficar
pélida, ter sangramentos e sentir dores 6sseas.

No retinoblastoma, um sinal importante € o chamado ‘reflexo
do olho do gato’, embranquecimento da pupila quando exposta a
luz. Pode se apresentar, também, por meio de fotofobia
(sensibilidade exagerada a luz) ou estrabismo (olhar vesgo).
Geralmente acomete criancas antes dos trés anos. Atualmente, a
pesquisa desse reflexo pode ser feita desde a fase de recém-
nascido.
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Aumento do volume ou surgimento de massa no abdémen
podem ser sintomas de tumor de Wilms (que afeta os rins) ou
neuroblastoma.

Tumores solidos podem se manifestar pela formagdo de
massa, visivel ou ndo, e causar dor nos membros. Esse sintoma é
frequente, por exemplo, no osteossarcoma (tumor Nno 0SSO em
crescimento), mais comum em adolescentes.

Tumor de sistema nervoso central tem como sintomas dores
de cabeca, vOmitos, alteracbes motoras, alteragcbes de
comportamento e paralisia de nervos. (INCA 2018).

O tratamento preconizado por diversos estudos e protocolos (Eiser, Eiser e
Stride, 2005) engloba quimioterapia, cirurgia e radioterapia e deve ser individualizado
para cada paciente de acordo com as caracteristicas biolégicas do tumor e extenséo
da doenca, além de ser necesséaria a acdo de uma equipe multidisciplinar de
especialistas como oncologistas e cirurgides pediatras, radioterapeutas, radiologistas,

enfermeiros, nutricionistas, psicologos, assistentes sociais, entre outros (INCA, 2018).

Embora o tratamento da doenca e a sua cura biolégica sejam muito
importantes, também € preciso dar atencdo aos aspectos sociais da doenca, bem
como a manutencdo do bem-estar e da qualidade de vida do paciente (INCA, 2018),
uma vez que O cancer que acomete a crianca e o0 adolescente traz consigo
repercussbes negativas ligadas a internacbes frequentes e prolongadas,
procedimentos médicos invasivos, afastamento das atividades escolares e sociais,
efeitos colaterais e incontrolabilidade da resposta clinica e um consequente sofrimento
do paciente (McGrath et al, 2005).

Com essa exposicao a inameros sentimentos e emocdes, é importante salientar
gue a doenca nao fica restrita a um problema apenas para a crianca ou adolescente,
mas envolve a familia inteira. Sao necessarias mudancas nos cuidados parentais e
na dindmica familiar, principalmente para o cuidador do paciente oncopediatrico
(Hoekstra-Weeber, 2001). E nesse cenario que se destaca uma figura importante: o

cuidador.
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24 O PAPEL DO CUIDADOR

Cuidador € a pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem
remuneracdo, cuida do doente no exercicio de suas atividades diarias, tais como
alimentacgéo, higiene pessoal, medicag&o de rotina, acompanhamento aos servigos de
saude e demais servicos requeridos no cotidiano. (Brasil, 1999). Ao assumir esses
cuidados, o cuidador fica suscetivel a sofrer desgastes fisicos, psicolégicos,

financeiros e emocionais (Perlini e Faro, 2005).

O gquadro é ainda mais evidente quando se trata de um céancer, pois, mesmo
perante 0s avancos constantes da medicina, a patologia ainda é estigmatizada por
estar associada a maus prognosticos, incurabilidade, sofrimento e morte, tanto pelo

doente quanto para o cuidador (Santo et al., 2011; Kohlsdorf e Costa-Junior,2011).

Em casos de cancer infantil, o cuidador mais frequentemente € a mae da
crianca acometida pela doenca. Essa relacdo pode ser explicada pelo fato de a
genitora sentir-se no dever moral de cuidar da crianga, mesmo néo havendo patologia
envolvida, mas principalmente auxiliando no enfrentamento da doenca; e do proprio
filho que tem a mée como a principal figura protetora dentre os demais parentes.
(Moreira e Angelo, 2008; Gomes, Amador e Collet, 2012).

Estudos feitos com cuidadores de pacientes adultos com tumores malignos
mostram que ao acompanhar o doente, deparavam-se com problemas de grande
impacto para as préprias vidas. (Cruz, Pimenta, Kurita e Oliveira, 2004). Esses
problemas sdo ainda mais importantes para aqueles que cuidam de criangas com
cancer, pois enfrentam a falta de compreenséo destas diante dos quadros de doenca

e tratamento (Ribeiro e Castro, 2007).

Knafl e Deatrick (2003) apontam que a capacidade de uma mée cuidar de um
filho diagnosticado com o cancer esté ligada as experiéncias e crencas que ela possui
acerca da doenca. Sabe-se também que um diagndstico como esse, recebido ainda
na infancia, pode ser devastador para a crianca e para a familia, fazendo-se
necessaria mudanca em sua estrutura, ou seja, reorganizando sua rotina em prol do
individuo doente. Nesse momento também ocorre a exposi¢ao do cuidador as aflicdes

e angustias (Patterson et al, 2004).
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2.5 DIFERENTES FORMAS DE ENFRENTAR OS PROBLEMAS

Dentre os problemas relatados pelos acompanhantes de pacientes onco-
pediatricos, Beck e Lopes (2007) destacam a falta de tempo para gerenciar a propria
vida, ocasionando sobrecarga pessoal e impactos em diversas areas da vida do
cuidador, como na area profissional (abandono de emprego ou estudos), social
(isolamento, inclusive abstendo-se do convivio com o restante da familia) ou
biopsicologicas (como aparecimento de doencas, diminuicdo dos periodos de sono e
lazer). Tais aspectos tendem a comprometer ndo apenas a qualidade de vida do
cuidador, como também alteram na eficacia do cuidado a na melhora da crianca.
(Bandeiras et al, 2008)

Porém, os problemas e o enfrentamento dos mesmos estdo vinculados de
forma direta. O céancer, tratado como uma doenga grave e consequentemente um
problema, exige entdo a formacédo de uma estratégia de enfrentamento da parte do

paciente e de seus cuidadores (Fonseca e Castro, 2016).

Os seres humanos encontram varios obstaculos e dificuldades durante o curso
de suas vidas, variando de frustragfes diarias a eventos significativos na vida (Penley,
Tomaka e Wibie, 2002). Dada a quase onipresenca dos problemas nos dominios da
vida (Koenig, Walker, Romeo, Lupien, 2011), a compreensdo dos fatores que
promovem 0 uso mais saudavel das estratégias ou respostas de enfrentamento tem
profundas implicacfes para os individuos e formuladores de politicas interessados em

impulsionar a saude mental e fisica (Sun, Vullier, Hui, Kogan, 2019)

A maneira como as pessoas lidam com o problema influencia na sua saude e
sensacdo de bem-estar. Sendo assim, as pesquisas que concebem problema e
enfrentamento a partir da interacdo entre o organismo e o ambiente que esta inserido
tém sido mais destacadas na area de psicologia da saude (Kessler, Price e Wortman,
1985).

Atualmente, a definicAo mais utilizada para estratégias de enfrentamento
(também conhecidas em inglés pela expressao “coping”) é a proposta por Lazarus e
Folkman (1984), que afirmam que “enfrentamento refere-se aos esfor¢os cognitivos e

comportamentais voltados para o manejo de exigéncias ou demandas internas ou
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externas, que sado avaliadas como sobrecarga aos recursos pessoais do individuo”
(Folkman, Lazarus, Gruen e De Longis, 1986). Sendo assim, o enfrentamento é
considerado um processo dinamico, no qual estando as pessoas em situacdes
exigentes, sdo necessarias constantes avaliacdes e reavalia¢des, evidenciando a

interacdo do individuo com o seu contexto (Straub, 2005).

Para o analista do comportamento Santos (1995), os problemas sao absolutos,
porém a reacdo do individuo é relativa, cada pessoa pode reagir de maneira diferente
a uma mesma situacao-problema. Entende-se entdo que os niveis de tolerancia sao
pessoais, e, portanto, o enfrentamento também é variavel de um individuo para outro,
a depender da condicdo genética e da historia ambiental prévia (que envolve
caracteristicas do problema e histéria pessoal) de cada um (Coelho, 1998), uma vez
gue as estratégias de enfrentamento podem ser influenciadas por caracteristicas da

personalidade e por aspectos situacionais ou contextuais (Folkman et al, 1986).

Sendo assim, o processo de enfrentamento pode ser entendido como a
resposta comportamental que o sujeito demonstra perante um problema ou situacéo
de estresse, na tentativa de se adaptar, modificando o ambiente e reduzindo e
eliminando o carater aversivo do problema. Essas estratégias podem ser aprendidas,
mantidas e replicadas (se necessario) ao decorrer da vida do individuo, a depender
dos esquemas de reforcamentos que fora submetido. (Sanzovo e Coelho, 2007).

Acredita-se entdo que as pessoas possam aprender a analisar a situa¢cdo como
problematica ou ndo, bem como desenvolver estratégias a partir de seus
pensamentos e de suas proéprias regras. Por exemplo, um individuo que passou por
mais situacdes de controle durante a vida tende a apresentar mais respostas
comportamentais adaptativas diante de uma mudanca ambiental aversiva, inclusive
tentando, de alguma forma, modifica-la. Porém aquele que se exp6s mais
frequentemente a situacfes de vida sem adequado dominio pode criar uma regra
prépria de que nunca conseguira exercer controle sobre qualguer evento em sua vida
(mesmo que isso ndo seja uma verdade), impedindo a criacdo desse tipo de reposta,

formando assim um ciclo (Torres e Coelho, 2004).

Em pesquisas realizadas pelo mundo, pode-se observar repostas de
enfretamento diferentes para os mais variados problemas, como o0s casos de pessoas

gue testemunham homicidios e costumam apresentar reacdes subitas e exacerbadas,
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em virtude das circunstancias adversas envolvidas (Currier e Neimeyer,2006;

Domingues e Dessen, 2013).

Quando maes tém seus filhos mortos de forma violenta, elas tendem a adotar
comportamentos ligados a fé, a religido ou a fantasia para enfrentar a situacéo
(Domingues, Dessen e Queiroz, 2015). Utilizar a religido como forma de lidar com a
morte de um ente querido traz conforto e favorece a constru¢cdo de um sentido para
essa experiéncia (Murphy, 2006; Schaefer e Moos, 2007), porém as autoras
Domingues e Dessen (2013) questionam se tal comportamento tenha sido
influenciado pela falta de suporte que deveria ser oferecido por instituicbes que
deveriam amparar familiares de vitimas de homicidios. J4 as maes que vivenciaram
uma situacao parecida com a morte de outro filho ou algum sobrinho reagem com
mais calma, permitindo uma reorganizacdo da estrutura de vida de forma mais rapida

e eficaz (Bonanno, 2006; Domingues, Dessen e Queiroz, 2015).

J& a pesquisa realizada entre os estudantes do primeiro ano do ensino superior
em Portugal mostrou que a maioria dos alunos vitimas de cyberbullying (violéncia
praticada contra alguém através da internet ou de outras tecnologias relacionadas)
busca apoio social de familiares e autoridades para enfrentar o problema. Mas ha
jovens gue evitam/ignoram o contato com o agressor e outros que buscam confrontar

o praticante bullying virtual (Souza, Siméo e Caetano, 2014).

Uma pesquisa nigeriana mostrou que as estratégias de enfrentamento de pais
de criancas com disturbios de aprendizado variam com base no grau de graduacdo,
nivel de informacéo, status social e sexo. Observou-se que as familias mais instruidas
e financeiramente estaveis tinham mais acesso as informacdes pertinentes ao
problema, bem como buscavam auxilio especifico em instituicdes especializadas no
ensino de criancas com disturbio de aprendizado. Além disso, foi destacado que as
mulheres eram mais propensas a utilizar estratégias de coping focalizadas na

emocao, apoio social ou enfrentamento religioso/espiritual (Chukwu et al, 2019).

Pacientes submetidos a hemodialise enfrentam as demandas do tratamento
utiizando, em grande parte, de estratégias focalizadas no problema, buscando
ativamente por melhor controle sobre o tratamento e o0s sintomas, e,
consequentemente, melhor qualidade de vida. A busca por suporte social e

religiosidade também tiveram médias relevantes para o enfretamento do problema,
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porém as estratégias focalizadas na emocgdao foram pouco relatadas pelos depoentes
(Viana e Kohlsdorf, 2014).

De acordo com os resultados de um estudo iraniano realizado com 180 maes
de criangas com diabetes tipo 1, observou-se que a maior parte das maes
entrevistadas usam estratégias de enfrentamento focadas no problema (como:
atencao racional as necessidades da crianca, normalizando o estilo de vida) e a
espiritualidade (comunicacdo com o Deus) como estratégias de enfrentamento. E
concluiu-se que essas maes podem ser mais bem-sucedidas no gerenciamento do
estresse. Em contrapartida, o uso de estratégias de enfrentamento focadas na
emocao (como: critica, culpa, reducdo da comunicagdo com 0s outros, negacao da
realidade) pode afetar negativamente o gerenciamento do problema (Mounes et al,
2018).

Quando a doenca que a crianga tem é cancer, os cuidadores demosntram ter
mais dificuldade em enfrentar o problema do que os cuidadores de criancas que
possuem outras doencas graves. Isso significa que, em média, o publico em geral
percebe um maior problema quando o filho tem diagndstico de cancer do que uma
doenca grave genérica, mesmo que a experiéncia da doenca seja idéntica (McElderry,
Brenna M et al; 2019).

Diversas areas da vida do cuidador de um paciente onco-pediatrico sao
afetadas, pois, para cuidar da crianca, ele abre mao do trabalho, estudo, horas de
sono, da vida social, do seu lazer, prazer, da vida familiar e do seu cuidado pessoal.
Como ferramenta mais frequente no enfrentamento do cancer da crianga, o cuidador
utiliza a fé e a religido de modo amplo, principalmente nos momentos mais dificeis do

tratamento (Beck e Lopes, 2007).

O sofrimento proveniente da sobrecarga exposta ao cuidador durante o
tratamento da crianca pode dificultar o enfrentamento, produzindo meios de
ajustamento associados a abnegacdo e resignacao, em que os cuidadores abrem mao
de tudo para cuidar do filho doente. Entretanto, apesar do desgaste da situacao, é
possivel observar atitudes positivas das cuidadoras frente ao manejo da
guimioterapia, tais como ajustar-se a situacao, tentar de manter a integridade familiar
e apoiar-se na fé religiosa para lidar com as repercussodes do tratamento. Isso ocorre

provavelmente por acreditar que essa terapéutica seja a chance de recuperacao da
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vida dos seus filhos, tais atitudes definem o enfrentamento das cuidadoras (Almico e
Faro, 2014)

26 A ESCALA DE MODOS DE ENFRENTAMENTO DE PROBLEMAS

Por serem diferentes, as estratégias de coping podem ser classificadas a partir
de sua funcdo em: coping focalizado na emocéao e coping focalizado no problema
(Folkman e Lazarus. 1980). Quando a resposta de enfrentamento é focada na
emocado, a pessoa tende a apresentar atitudes de afastamento ou uma aceitacéo
paliativa em relacdo ao problema, como negacdo ou esquiva. Ja a estratégia
focalizada no problema busca aproximacdo em relacdo ao estressor na tentativa de

entender, lidar ou controlar o desafio.

Outros autores acrescentam ainda estratégias de enfrentamento de problemas
relacionadas com a busca por aporte social ou ainda respostas vinculadas a religido
ou a distracdo (Carver, Scheier e Weintraub, 1998; Endler e Parker, 1999; Vitiliano,
Russo, Carr, Maiuro e Becker, 1985). Cabe ainda ressaltar que as pessoas nao
apresentam, necessariamente, apenas um tipo de resposta de enfrentamento ao
problema, podendo utilizar simultaneamente quaisquer estratégias para lidar com a

mesma situagdo-problema (Seidl, Tréccoli e Zannon, 2001).

Alguns instrumentos foram construidos e validados com a finalidade de
mensurar as estratégias de enfrentamento. Para tal, os pesquisadores buscam formas
sistematizadas e fidedignas de apontar e compreender as a¢cdes e 0s pensamentos
das pessoas perante situacdes que demandem adaptacao (Folkman e Lazarus, 1985;
Vitaliano et al, 1985; Folkman et al, 1986; Carver et al, 1989; Amirkhan, 1990;
Rodiguez-Marin, Terol, LoépezRoing e Pastor, 1992; Endler e Parker, 1999; Seidl,

Tréccoli e Zannon, 2001).

Em 1980 foi desenvolvido o instrumento de pesquisa Ways of Coping Checlist
— WCC pelos pesquisadores Folkman e Lazarus (1980), que propunha analisar as
estratégias focalizadas no problema e estratégias focalizadas na emocado. Tal
ferramenta continha 68 perguntas, cujas respostas podiam ser sim ou ndo. A pesquisa
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foi revisada por Folkman e outros colaboradores em 1986, sendo formulada, na
ocasido, o questionario Ways of Coping Questionnaire Revised — WOCQR, que
destrinchava as duas categorias de focalizacdo do problema em mais oito diferentes
fatores, possibilitando observar mais detalhes quanto a relacdo de aproximacédo ou
afastamento do pesquisado e de seu problema (Folkman e Lazarus, 1985; Folkman
et al, 1986).

Vitaliano e colaboradores (1985) também revisaram a escala WCC,
promovendo o acréscimo de novos fatores na avaliagdo, mas diminuindo o nimero de
guestBes para 57 itens. A partir dessa mudanca proposta, o espanhol Rodriguez-
Marin e seus colaboradores (referéncia) diminuiram ainda mais o numero de itens no
guestionario (totalizando entdo 36 questbes), aumentaram os fatores avaliados e

acrescentaram a escala de Likert de cinco pontos como meio de resposta.

Desde entdo, as iniciativas de desenvolvimento de novas técnicas e
aperfeicoamento das existentes se difundiram pelo mundo. No Brasil, Gimenes e
Queiroz (1997) traduziram e adaptaram a escala de Vitaliano (1985) e formularam a
Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas — EMEP, porém os brasileiros
reduziram a escala de Likert de respostas para quatro itens e ndo avaliaram 0s
fatoriais. Essa escala foi revisada em 2001 por Seidl e colaboradores, que
investigaram a estrutura fatorial do instrumento e reintroduziram a escala de Likert de
cinco pontos (Seidl, 2001).

Pressupondo-se que as estratégias utilizadas pelo cuidador para enfrentar o
tratamento do cancer pediatrico influenciara, por sua vez, o comportamento da crianga
em relacdo a evolucdo do seu estado de saude (Motta & Enumo, 2010), este trabalho
busca compreender como o cuidador esta lidando com os desafios adaptativos do
tratamento do filho, a fim de contribuir ndo s6 para atencéo e cuidado do cuidador,

mas também para facilitacdo na busca pelo bem-estar da crianca.

O conhecimento das estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores
de pacientes onco-pediatricos fornecera informacfes importantes que auxiliardo no
planejamento e promoc¢do de uma assisténcia a saude mais completa, focada nas
principais demandas existentes no enfrentamento do cancer infantil por parte de seus
cuidadores. Isso poderd permitir a minimizacdo dos custos comportamentais e

cognitivos para o paciente e sua familia, e refletira na condicdo de saude do mesmo
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€ na sua resposta ao tratamento. Este estudo baseou-se na importancia e relevancia

do tema e na caréncia de literatura, sobretudo nacional.
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3.11 FIGURES
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b) The Description field of the online submission form for that file.

--Figures and text within a figure should not be surrounded by boxed lines. Crop
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--The journal requires a minimum resolution of 300dpi for all figures.
» 1200 DPI/PPI for black and white images, such as line drawings or graphs
« 300 DPI/PPI for picture-only photographs

» 600 DPI/PPI for photographs containing pictures and line elements, i.e., text
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--Figures must be legible at 100% zoom in the file itself. We recommend that alll

text in figures be at least 6pt.

--Arrows should be included in radiographs or histology figures to point out

areas of interest described in the figure legends below the figures.
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--Please ensure that all axes are labeled clearly and in accordance with the
journal's requirements for numbering (all numbers over 999 must contain commas,

zeroes before decimals).

--Any axis in a given figure must have a centered label. Note that numbers on

the y-axis should be oriented to read left to right.

3.12 SUPPLEMENTARY MATERIAL

--Supplementary material will be published as submitted and will not be
corrected or checked for scientific content, typographical errors or functionality. The
responsibility for scientific accuracy and file functionality remains entirely with the
authors. A disclaimer will be displayed to this effect with any supporting information
published.

--Supplementary material should always be provided in its final format, as it will
not be copyedited or changed from its original format. It will not be available for review
prior to publication.

--Upload these files as either “Supplementary Material for Review” or

“Supplementary Material NOT for Review,” as appropriate.

--For each individually uploaded supplementary file, a corresponding legend

must be included in the manuscript file.

--Supplementary tables or figures may be cited within the text (as
Supplementary Table S1 and Supplementary Figure S1) and will be made available to

readers online.

--Tables should be limited to 1-2 pages in a Word file, preferably in portrait
orientation. Overly long tables should likely be reformatted as Supplementary material.

In this case, uploading Excel files is suitable.
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Either American or British style is acceptable. American: use Merriam-
Webster's; British: Oxford Shorter Dictionary.

The statement ‘data not shown’ is not allowed within the manuscript text as
readers cannot evaluate if the data are not shown. Such information should either be

included in the manuscript or provided as a Supplementary Material for Review file.
Please do not use slang expressions, such as “On the other hand”.

Avoid statements such as “This is the first study...” and “To our knowledge...”

and “this is the largest.” These expressions are not meaningful.
3.13.1 Name Formatting

--Disease names should be written without apostrophes, as follows: Wilms

tumor, Burkitt lymphoma, Hodgkin disease, Ewing sarcoma.

--Abbreviations should be defined on first usage, then using of abbreviation
alone is acceptable: e.g., Wilms Tumor (WT), then referred to as WT in subsequent

mention, without quotation marks.

--Abbreviations should follow the guidelines in the CBE Style Manual, 5th
Edition (available from the Council of Biology Editors, Inc., One lllinois Center, Suite
200, 111 East Wacker Drive, Chicago, IL60601-4298).

--Gene and protein designations should be written in the international style
approved by the HUGO Gene Nomenclature Committee at

http://www.genenames.org/guidelines.html

--Use uncapitalized generic names (e.g., cyclophosphamide) for all drugs and

pharmaceutical preparations.

--Trade names (capitalized) for appliances, etc., may be used in the Methods

section, and the manufacturers identified by name.
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--Please do not refer to patients by their diseases, e.g. “Wilms tumor patients”
or “ALL patients.” Instead, identify them as “patients with Wilms tumor” and “patients
with ALL.”

--Patients should be referred to only by subject numbers and not with names,

initials, or other potentially identifying characters.

--Manuscripts reporting the results of experimental investigations on human
subjects must include a statement to the effect that procedures had received official
institutional approval.

--There should be no dates in the text or on radiographs as these are potential

patient identifiers.
3.13.3 Numbers
--All measurements must be in metric units.

--Decimal numbers should have a zero preceding the decimal point (e.g.,
0.959).

--Decimal points should be periods and not commas.

--Do not begin sentences with a number. For example, it should be “Three

patients...” instead of “3 patients...”
--Numbers over 999 must include a comma, e.g., 2,000.

--P values should not be zero but refer to a number (e.g., p<0.0001 not
p=0.0000).
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Submission
Type
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Abstract

Word

count*
*

Reference
S
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Primary
Figures and
Tables***
(Combined)

Research
Articles

Articles should represent original and in-
depth studies involving any aspect of
clinical or laboratory investigation. Please
note that systematic reviews and meta-
analyses should be pre-approved and
submitted as Reviews.
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Structured*

3,500
words

As needed

Brief
Reports

Brief reports may include descriptions of
single or several patients that
demonstrate novel findings or add in a
significant way to current knowledge.
Brief reports may also include novel
laboratory observations relating to clinical
guestions or advances in laboratory
methodologies. Brief reports should
include the following sections:
Introduction, Results (including Methods
or Case Descriptions), and Discussion.
The Methods may either be presented in
a separate section or incorporated into
the results, depending on length and
complexity.

100 words
Unstructured

1,200
words

20

Critical
Reviews

Reviews of important and timely subjects
can be invited through the Editorial Board
or submitted after a brief introduction to
the Editor-in-Chief. Authors should
consult the editor prior to submission by
e-mailingPBCeditorialoffice @wiley.com.
The inquiry should include the authors’
names and affiliations, subject matter of
the review, and rationale for publication in
PB&C. Reviews should focus on the
critical aspects of a subject, linking what
is known to what areas remain
controversial or unanswered. Systematic
reviews and meta-analyses must adhere
to the guidelines provided by the
Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses report
(PRISMA Statement). Historical accounts
of important events relating to pediatric
hematology/oncology are also
acceptable. Requests for permission to
submit manuscripts of greater length
should be emailed to the Editor-in-Chief
prior to submission.

100 words
Unstructured

3,500
words

100

6
lllustrations and
tables should
be used only to
provide
summaries or a
synthesis of
ideas and/or
data not
included in the
text.

How |
Approach

These articles may be submitted only at
the invitation of the Editors. These
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3,500
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articles, written by authorities in the field,
address approaches to diagnosis or
treatment of pediatric blood disorders or
cancers that lack sufficient high-quality
data for a Clinical Practice Guideline and
do not have available consensus
statements. The articles should
incorporate the latest scientific and
clinical basis for clinically relevant
recommendations by an experienced and
respected expert on the disease process,
with one or two co-authors if necessary.

lllustrations and
tables should
be used only to
provide
summaries or a
synthesis of
ideas and/or
data not
included in the
text.

Reviews of books, films or other media
formats relevant to the scientific or clinical

Include only if

Reviews of practice of medicine with particular thev hiahliaht
books and importance to pediatric 1,000 y nighlig
; o N/A 10 or clarify points
other media| hematology/oncology can be invited or words :
) : made in the
formats submitted independently. In the latter text
case, consultation with the Editor-in-Chief '
should be made prior to submission.
A single
Highlights are submitted only at the original figure
invitation of the Editors. These will or table that
summarize findings from one or more 1.000 summarizes
Highlights | recently accepted papers and put them N/A ’ 10 the content or
. AL words
into perspective in terms of past work and text of the
future challenges. Controversial areas paper(s) is
should be included. encouraged but
not required.
Commentaries are usually invited but
may be squltt.ed mdepepde_ntly ther Include only if
consultation with the Editor-in-Chief. -
. . they highlight
Commentari Commentaries should focus on a 1,200 . .
. . . . N/A 10 or clarify points
es controversial subject or a timely topic of words g
) . ) made in the
relevance to the journal’s readership.
. . . text.
Commentaries will be reviewed and may
require changes or be rejected.
Letters to the Editor should usually be in
reference to previously published 1
manuscripts in Pediatric Blood and lllustrations or
Correspond| Cancer. Correspondence relating to tables should
) . o 500
ence and important and timely publications or N/A words 10 only be
Letters topics from other sources and brief included when
descriptions of interesting laboratory or absolutely
clinical observations may also be necessary.
appropriate.
A Historical Perspective should be
submitted only after consultation with the
Historical journal’'s Editor-in-Chief. This 100 words | 1,500 20 5
Perspectives|occasionally-appearing series focuses on|Unstructured{words

the history of pediatric

hematology/oncology.
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On Children,
Blood, and
Cancer

These narratives, topical essays,
historical vignettes, poems, and
photographic essays will provide
personal, artistic interpretations of the
experiences of children with cancer or
blood disease, or of caring for these
children. Submissions may describe
difficult, challenging, informative, or
uplifting patient encounters or clinical
experiences, or may explore other
aspects of professional life in pediatric
hematology/oncology. Like all work
submitted to PBC, submissions should be
original, and not previously published or
under consideration elsewhere.
Poems should be fewer than 50 lines and
400 words.

N/A

1,200
words

10

Include only if
they highlight
or clarify points
made in the
text. Photo
essays may
include up to 6
images.

Special
Reports

To be submitted only after consultation
with the journal’s Editor-in-Chief, the
report should focus on a subject of
current interest to readers and/or
importance to the sponsoring societies.

100 words
Unstructured

2,500
words

20

Clinical
Practice
Guidelines

CPGs should concern important and
timely subjects. In 2011, the Institute of
Medicine updated its definition of a CPG

to reflect essential components of
evidence-based guidelines: “CPGs are
statements that include recommendations
intended to optimize patient care that are
informed by a systematic review of
evidence and an assessment of the
benefits and harms of alternative care
options.” CPG submissions must receive
pre-submission approval from the Editor-
in-Chief. CPGs must meet the Institute of
Medicine standards for trustworthiness as
operationalized by the criteria for
inclusion in the National Guideline
Clearinghouse
(http://www.guideline.gov/about/inclusion-
criteria.aspx). Criteria include, but are not
limited to, recommendations being based
upon a systematic review (the search
strategy should be included as an
Appendix) and the creation of evidence
tables. Use of an approach for
recommendation development such as
Grades of Recommendation,
Assessment, Development, and
Evaluation (GRADE) is encouraged. An
excellent resource for preparing a CPG
can be found
at:http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/article
s/IPMC3928232/. Guideline developers

are encouraged to evaluate their own

100 words
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4,500
words

150

Illustrations,
tables, and
tools for
implementation
such as clinical
care algorithms
are encouraged
to augment the
text.
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CPG using the Appraisal of Guidelines for
Research & Evaluation Il tool
(http://www.agreetrust.org/agree-ii/).

Meeting
Reports and
Supplement

S

Concise summaries of meetings that
have important information to convey to
the readers of Pediatric Blood & Cancer
are welcomed but consultation with the

Editor-in-Chief should occur before
submission. Summaries should
emphasize the issues discussed at the
meeting along with why they are
important or controversial. Authors must
confirm permission from presenters to
include any novel information. More
extensive meeting reports with
manuscripts from the speakers at the
meeting are also welcomed but early
consultation with the Editor-in-Chief must
take place in order to determine the type
and number of manuscripts, expected
pages to be published, and the review
process, as well as procurement of

additional funding if required.

100 words
Unstructured

1,500
words

as needed

Include only if
they highlight
or clarify points
made in the
text.

* Structured headings: (Background,

**Word count excludes title page, Abstract,

Procedure,

Results,

References, Tables,

and

Conclusions)

Figures, and Legends

*** Tables and figures should not simply repeat information in the text. Additional figures and tables can be

included in Supplementary Materials

3.15 MEETING ABSTRACTS

Abstract text should be 300 words or less. That word count excludes the abstract

title, author names and affiliations.

There should be 4 sections to the abstract:

Background/Objectives,

Design/Methods, Results, Conclusion. All text should be included in a single paragraph

and contain no lists.

Abstract text should be written in complete sentences and in correct English.

There should be a period at the end of all sentences.

Tables and figures (if allowed in the submitting society’s instructions), only when

critical to the content, may be included and must comply with PBC Author Guideline

format.
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Abstract titles should be in all capital letters, e.g., INDUCTION OUTCOMES IN
CHILDREN WITH ALL

Author names should be listed below the abstract title. The first and last names
of authors should be written in upper and lower case letters and should be boldface.

No degrees of authors should be included.

Author affiliations should be written in upper and lower case letters, e.g., Tata

Memorial Centre

Geographic location should be indicated by city and country, with state,
province, or other subdivision added if necessary for disambiguation, e.g. London, UK;
but Portland, OR, USA. Names of cities and countries with 2 words should be written
in upper and lower case letters, e.g., Czech Republic, South Africa, Los Angeles, St.

Louis. Common abbreviations may be used, e.g. UK, USA.

Periods should be used in numbers for decimal points, not commas, e.g.,

P=0.015, and numbers beginning with a decimal point should be preceded by a zero.

Disease names should be written without apostrophes, e.g., Hodgkin

lymphoma, Non-Hodgkin lymphoma, Burkitt lymphoma, Ewing sarcoma
Numbers containing more than 3 digits should have a comma, e.g., 3,000.

Abbreviations should be defined on first usage, then using of abbreviation alone
is acceptable: e.g., Wilms Tumor (WT), then referred to as WT in subsequent mention,

no quotation marks, however.
Abstracts need to be proofread for all spelling and grammatical errors.

Abstracts that do not satisfy publication instructions will not be published.

3.16 CLINICAL TRIALS

- NOTE: Clinical trials can be submitted as either a Research Article or a Brief

Report. There is not a separate article type for clinical trials.
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- Reporting prospectively conducted trials is strongly encouraged and such trials

will be prioritized

- Retrospective reporting of clinical data is potentially acceptable for publication.
All such manuscripts need to comply with documentation of approval by an institutional
ethical review board or equivalent. Retrospective therapeutic studies should be
avoided, as they may circumvent necessary informed consent, safety, and monitoring

standards.

- All manuscripts reporting clinical trials need to document that the trial or study

was approved Institutional Review Board or equivalent.

- All manuscripts reporting clinical trials need to be registered with

‘ClinicalTrials.Gov’ and/or an equivalent site.
NIH Public Access Mandate

For those interested in the Wiley-Blackwell policy on the NIH Public Access

Mandate, please visit our policy statement
Wiley Author Licensing Services (WALS)

If your paper is accepted, the author identified as the formal corresponding
author for the paper will receive an email prompting them to login into Author Services;
where via the Wiley Author Licensing Service (WALS) they will be able to complete the

license agreement on behalf of all authors on the paper.
For authors signing the copyright transfer agreement

If the OnlineOpen option is not selected the corresponding author will be
presented with the copyright transfer agreement (CTA) to sign. The terms and
conditions of the CTA can be previewed in the samples associated with the Copyright
FAQs below:

CTA Terms and Conditions

http://authorservices.wiley.com/bauthor/faqgs_copyright.asp

For authors choosing OnlineOpen
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If the OnlineOpen option is selected the corresponding author will have a choice

of the following Creative Commons License Open Access Agreements (OAA):
Creative Commons Attribution License OAA
Creative Commons Attribution Non-Commercial License OAA
Creative Commons Attribution Non-Commercial -NoDerivs License OAA

To preview the terms and conditions of these open access agreements please
visit the  Copyright FAQs hosted on  Wiley  Author  Services
http://authorservices.wiley.com/bauthor/fags_copyright.asp and
visithttp://www.wileyopenaccess.com/details/content/12f25db4c87/Copyright--

License.html.

If you select the OnlineOpen option and your research is funded by The
Wellcome Trust and members of the Research Councils UK (RCUK) you will be given
the opportunity to publish your article under a CC-BY license supporting you in
complying with Wellcome Trust and Research Councils UK requirements. For more
information on this policy and the Journal’s compliant self-archiving policy please visit:

http://www.wiley.com/go/funderstatement.

For RCUK and Wellcome Trust authors click on the link below to preview the

terms and conditions of this license:
Creative Commons Attribution License OAA

To preview the terms and conditions of these open access agreements please
visit  the Copyright FAQs hosted on  Wiley  Author Services
http://authorservices.wiley.com/bauthor/fags_copyright.asp and
visithttp://www.wileyopenaccess.com/details/content/12f25db4c87/Copyright--

License.html.

For additional tools visit Author Resources - an enhanced suite of online tools
for Wiley Online Library journal authors, featuring Article Tracking, E-mail Publication

Alerts and Customized Research Tools.
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41 RESUMO

Introducéo: Receber um diagndstico de cancer traz uma série de sentimentos
negativos e provoca um desequilibrio psicolégico tanto no paciente quanto naqueles
gue o acompanham. Esse quadro é mais drastico quando se trata de neoplasias em
criangcas e adolescentes, populacdo vulneravel e que requer maiores cuidados e
atencdo. Os cuidadores de criangas com cancer, geralmente suas maes, estdo tdo
envolvidos com a doencga quanto 0s proprios pacientes e precisam adotar estratégias

para enfrentar os problemas advindos desse diagnadstico.

Objetivos: Identificar os problemas envolvidos com o diagnostico de cancer
infantil e caracterizar as principais estratégias de enfrentamento dos cuidadores de

criangas com cancer.

Método: A populacado total avaliada abrangeu 56 cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer no Hospital de Urgéncias de Sergipe, sendo que destes 51
totalizaram a amostra. Foram submetidos a um questionario especifico que aborda
dados sociodemografico e de aspectos clinicos e a Escala Modo de Enfrentamento

de Problemas.

Resultados: Observou-se que a estratégia de enfrentamento mais utilizada foi
a busca de praticas religiosas/pensamento fantasioso (M=4,04). Houve significancia
em quatro comparacdes entre os valores médios dos modos de enfrentamento e 0s
dados sociodemograficos e clinicos, esse resultado atesta a veracidade das

informacdes obtidas.

Concluséo: Os dados obtidos sugeriram que os cuidadores de criancas com
cancer adotam, para enfrentar os problemas que acompanham o diagnostico de
neoplasia infantil, diferentes estratégias de enfrentamento. Sugere-se que tais
estratégias devam ser estudadas em outras populacdes de cuidadores de pacientes

onco-pediatricos e entdo ampliadas pelos profissionais e instituicbes competentes.

Palavras-chave: Cancer, cancer pediatrico, cuidador, enfrentamento de

problemas, Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas.
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4.2 INTRODUCAO

Cancer ou neoplasia é uma patologia na qual ocorre crescimento anormal e
agressivo de algum tipo de células do organismo e acomete criangas e adolescentes
(entre zero e 19 anos) a ponto de ser a primeira causa de morte por doenga (ou seja,

excluindo-se causas externas) no Brasil, ultrapassando as doencas infecciosas® 2.

Em relagcdo a populacdo em geral, as taxas de cancer em criancas e
adolescentes variam entre 1 e 10%, sendo menor em paises desenvolvidos e maior
nos paises em desenvolvimento, cujas populacdes infantis chegam a 50% do total —
no caso do Brasil, as pessoas com até 19 anos de idade representam 30% da
populacao, de acordo com o0 Censo Demografico de 2010, e 0s casos de cancer nessa

faixa etaria representam 8% de todos os casos no pais?.

Surgem cerca de 12,600 casos de cancer infantil no Brasil por ano, e o tipo de
cancer mais comum em criangas é a leucemia, totalizando 33% dos casos, seguida
pelos tumores do sistema nervoso central (SNC), que aparece em 20% das vezes, e

em terceiro lugar estdo os linfomas, com 12% dos casos de cancer infantil no Brasil*3.

Com o avanc¢o da medicina e o surgimento de melhores métodos terapéuticos,
0 cancer passou a ser considerado doenca cronica. O Instituto Nacional do Cancer
(INCA) aponta que cerca de 80% das criancas e adolescentes com cancer podem ser
curados, caso tenham diagnéstico precoce e tratamento adequado em centros

especializados® 2.

Quando ha o enfrentamento de uma doenca como 0 cancer por uma crianca,
que é um individuo vulneravel e dependente em varios aspectos, ha grande
envolvimento dos seus responsaveis, tanto nos ambitos social, psicolégicos e
financeiro, quanto na esfera emocional, e esse quadro € agravado por se tratar de
uma doenca estigmatizada, com mau prognostico, internamentos prolongados e

tratamentos agressivos* 6,

“Cuidador” é a pessoa que assiste, acompanha e colabora no tratamento do
doente durante o processo de doencas cronicas, podendo ser um familiar ou nao,
remunerado ou ndo — no caso de criancas e adolescentes, o cuidador € a mae na

maioria das vezes, por ser quem mais sente dever moral de cuidar do seu filho" 8.
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Precisar cuidar de uma crianga ou de um adolescente com cancer gera Varios
problemas ou inconveniéncias para o cuidador. A rotina da vida diaria tende a mudar
drasticamente para que haja cuidados em tempo integral para com o paciente onco-
pediatricos. Pesquisas sugerem que 0s problemas mais comuns originados para o
cuidador sdo a falta de tempo para atividades pessoais, abandono de emprego e

estudos e afastamento social, inclusive do restante da familia®.

Para minimizar ou anular esses problemas, os cuidadores fazem uso de
estratégias de enfrentamento que séo entendidas como o grupo de respostas
cognitivas, emocionais e comportamentais dado como forma de adaptacao frente a

eventos estressores?0 11, 12,

Essas estratégias de enfrentamento foram estudadas entre pessoas que
passavam por problemas, sejam eles vinculados a doencgas ou ndo. As pesquisas
agruparam e classificaram os modos de enfrentamento em: focalizados no problema
(quando o individuo se aproxima do evento estressor para entende-lo e enfrenta-lo
ativamente), modos de enfrentamento focalizados na emoc¢ao (nos quais as pessoas
apresentam mudancas emocionais para explicar ou evitar o evento estressor); modos
focados na busca por praticas religiosas, crencas e pensamentos fantasiosos, além
da busca por apoio social junto a familiares profissionais da salde e outras pessoas

gue passam ou passaram pelo mesmo problema e sdo mais experientes!314.1516.17,

Entende-se que o uso de diferentes estratégias de enfrentamento pode ocorrer
simultaneamente e depende do perfil do individuo, bem como de suas vivéncias
passadas e das relagdes interpessoais e como 0 meio. Tendo em vista que lidar com
o cancer infantil e com os problemas que acompanham essa situacao vulnerabiliza o
cuidador e pode afetar o resultado do tratamento do paciente, faz-se necessario
avaliar as estratégias de enfrentamento adotadas para assistir os cuidadores quando

houver necessidadel819. 20,
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4.3 OBJETIVOS

4.3.1. Geral

O presente estudo tem como objetivo avaliar as estratégias utilizadas por
cuidadores de criancas diagnosticadas com cancer para enfrentar os problemas

vinculados a esse diagnéstico.

4.3.2. Especificos

a) ldentificar os principais eventos estressores vivenciados pelos
cuidadores a partir do diagnostico dos pacientes.

b) Associar os achados com as caracteristicas sociodemograficas e
variaveis clinicas relacionadas a doenca da criancga.

c) Comparar os valores médios dos diferentes modos de enfrentamento
adotados e assim identificar as formas de enfrentar problemas mais

frequentes.

4.4 METODO

4.4.1 Consideracdes éticas

Apo6s aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o nimero
CAAE 83269017.9.0000.5546, em 17 de abril de 2018, os cuidadores das criancas
com cancer assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), cientes
de que todas as informacgdes oferecidas sé&o confidenciais, que nenhum participante
sera identificado em momento algum e que os dados obtidos virdo a ser utilizados

apenas para fins académicos e de pesquisa.
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4.4.2 Amostra

A amostra foi selecionada por conveniéncia, composta por cuidadores de
pacientes em tratamento ambulatorial ou na enfermaria do setor de Oncologia
Pediatrica do Hospital de Urgéncias de Sergipe (HUSE), coletada no periodo entre
maio de 2018 e marco de 2019. Foram utilizados como critérios de inclusdo: ser
alfabetizado, ter idade maior que 18 anos e ser o cuidador principal do paciente, cujo
diagnéstico € cancer; como critério de exclusao foi considerada a presencga de algum
transtorno mental no cuidador no momento da avaliagdo. Ao total foram coletados

dados de 56 cuidadores de criangas com cancer.

Apés iniciar a avaliacdo, foram descartados dois questionarios cujos
diagndsticos das criangas ndo foram fechados como cancer. Outros dois participantes
foram desqualificados por abortarem o questionario antes do término, impossibilitando
a correcdo dos mesmos. Um cuidador teve sua participacdo excluida por ser
analfabeto. Ao final, a amostra prosseguiu com 51 participantes que correspondiam a

todos os critérios para inclusdo e responderam plenamente os questionarios.

4.4.3 Instrumento

Inicialmente, os cuidadores que concordaram com a sua participacdo e a do
paciente foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE — APENDICE A) referentes a sua participacao.

Foram utilizados dois questionarios. O primeiro, elaborado para este estudo,
com o objetivo de coletar informagdes demogréficas e sociais, tanto do cuidador
guanto da crianca, e foi aplicado por meio de entrevista. A enquete € composta por 40
perguntas, entre objetivas e subjetivas, relativas a dados sociodemograficos,
vivéncias psicoemocionais e aspectos pessoais, além de questdes relacionadas ao

cancer e a prestacao de cuidados a crianga/adolescente (ANEXO A).

O segundo é a Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP),
traduzida e adaptada para o portugués e validada por Seidl e colaboradores em 2001.
(ANEXO B). A escala foi concebida com base no modelo interativo do estresse que

conceitua enfrentamento como um conjunto de respostas especificas para
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determinada situacéo estressora. A ferramenta é genérica para avaliacéo e indicacéo
dos modos de enfrentamento utilizados em qualquer situacao, inclusive na auséncia
de doenca. Assim, pode-se identificar as estratégias de enfrentamento por meio de 45
itens, distribuidos em quatro fatores (enfrentamento focalizado no problema;
enfrentamento focalizado na emocéao; enfrentamento baseado na busca de préticas
religiosas e pensamento fantasioso e enfrentamento baseado na busca por suporte
social). As possibilidades de respostas seguiam o estabelecido pela escala Likert de
cinco pontos (1 = “eu nunca fago isso”; 2 = “eu fago isso um pouco”; 3 = “eu fago isso
as vezes”; 4 = “eu fago isso muito”; 5 = “eu fago isso sempre”). Ao final das afirmacdes
com respostas objetivas haviam duas perguntas que poderiam ser respondidas de
forma subjetiva: Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com a
enfermidade da crianca? Vocé esté utilizando outras formas de lidar com a situacao?
O questionario foi respondido pelo préprio entrevistado, sem interferéncia do

entrevistador??.

Antes da aplicacdo dos questionarios, os instrumentos desta pesquisa foram
explicados para os participantes, enfatizando-se que ndo héa resposta certa ou errada
e garantindo-se o tratamento sigiloso e 0 anonimato dos dados fornecidos, na tentativa
de evitar a exclusdo de entrevistados com baixa escolaridade e uniformizar a
aplicacdo dos questionérios. Apos a finalizacdo da participacdo do cuidador, as
perguntas foram revisadas pelos entrevistadores para que ndao houvessem itens sem
resposta. Os prontuarios dos pacientes foram analisados para obtencdo de

informac®es clinicas.

4.4.4 Variaveis de estudo

As variaveis de estudo em relagdo ao paciente foram: sexo, idade,
diagnéstico oncologico, data do diagndstico, tipo de tratamento, fase do tratamento,

namero de hospitaliza¢des por causa da doenca no ultimo ano.

Do cuidador: sexo, idade, estado civil, escolaridade, renda familiar, religido,
historia pessoal de transtorno mental, nimero de filhos, nimero de membros na casa,
grau de parentesco com o paciente, receber apoio de alguém nos cuidados com o
paciente, nivel de satisfagdo com as informacdes recebidas a respeito da doenca e
com a participacdo nas decisbes quanto ao tratamento.



66

445 Andlise dos dados

Para avaliar os dados sociodemograficos, optou-se por agrupar as repostas em
duplas para uma melhor interpretacéo dos resultados. As idades dos cuidadores foram
agrupadas em dois grupos: menos de 30 anos e 30 anos ou mais pois esse valor
corresponde a média aritmética. O valor da renda familiar foi convertido nas categorias
alta renda per capita (familias que possuem mais de 0,5 salarios minimos por membro
ou que recebem mais de trés salarios minimos mensalmente) e baixa renda per capita
(familias cujas rendas mensais ndo ultrapassam trés salarios minimos ou que ndo
atingiam 0,5 salarios minimos por membro) ?.Para a categoria escolaridade, agrupou-
se os individuos que possuiam ensino meédio (completo ou incompleto) com aqueles

gue cursavam ou concluiram o nivel superior.

Os dados dos pacientes também foram agrupados para interpretacdo. Os
diagnoésticos foram divididos em tumores solidos e tumores hematolinfopoiéticos
devido a elevada frequéncia de leucemias e linfomas que foram relatados. Quanto ao
momento do tratamento que o paciente se encontrava, foram agrupadas as repostas
meio, final e manutencdo, separando-se daqueles que estavam no inicio do
tratamento. O niumero de hospitaliza¢des no ultimo ano também foi dividido utilizando-

se a média aritmética em menos de 10 e mais de 10 internacdes.

Para estudo da pontuacdo da escala EMEP, separou-se 0s itens nos quatros
fatores: enfrentamento focalizado no problema; enfrentamento focalizado na emocéo;
enfrentamento baseado na busca de praticas religiosas e pensamento fantasioso e
enfrentamento baseado na busca por suporte social. Os escores foram obtidos pela
média aritmética, indicando que quanto mais alto o escore, maior a frequéncia de
utilizacdo da estratégia de enfrentamento. As respostas dadas para perguntas
subjetivas foram avaliadas individualmente e utilizadas para elucidar ou exemplificar

situacoes.

Quanto ao cruzamento de dados e comparacdes utilizou-se o software Epi
Info™ para a analise: variaveis numéricas foram expressas em média e desvio padrao
e as variaveis categoricas em frequéncias absoluta e relativa. Para comparar variaveis
numéricas entre dois grupos, utilizou-se o teste ANOVA. O nivel de significancia

adotado para rejeitar a hipétese de nulidade foi 5% (p < 0,05).
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45 RESULTADOS

4.5.1 Caracteristicas sociodemogréficas

A amostra de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer foi composta
por um numero (n) de 51, com média de idade de 32,23 anos (+ 8,62). Houve
predominio do sexo feminino, com 45 dos entrevistados (88,2%) sendo mulheres e
também maes dos pacientes; o restante foi composto por pais (9,8%) e um deles era
padrasto do paciente (1,9%). Quanto ao estado civil, 36 (70,5%) eram casados ou
amasiados. Aproximadamente dois tercos dos cuidadores (60,7%) relataram nao
exercer atividade remunerada, 32 (64%) eram provenientes do interior do estado de
Sergipe e 29 (58%) tinham casa prépria. No que diz respeito a escolaridade, metade
(50,9%) tinha estudado até o ensino fundamental, 20 (39,2%) até o ensino médio e
apenas cinco (9,8%) cursaram ensino superior. A maioria dos entrevistados (82,3%)

relatou ser praticante de alguma religido, com predominio da catolica (61,9%).

Em relacdo aos pacientes, a média de idade foi 7,3 anos (£ 5,02), sendo 23
meninas (45,1%) e 28 meninos (54,9%). O diagndstico mais comum foi a leucemia
linfoide aguda, presente em 26 (50,9%) dos pacientes. Os dados sociodemograficos

referentes aos cuidadores e pacientes encontram-se na Tabela 1.

TABELA |. Dados sociodemograficos dos pacientes onco-pediatricos e de seus
cuidadores, Hospital de Urgéncias de Sergipe, Aracaju-SE (2018-2019)

Idade do cuidador (anos) 32,23 (x8,62)
Sexo do cuidador
Feminino 45 (88,24%)
Masculino 6 (11,76%)
Grau de parentesco com o paciente
Mée 45 (88,24%)
Padrasto 1 (1,96%)
Pai 5 (9,80%)
Cor da pele
Brancos 3 (5,88%)
Negros 4 (7,84%)
Pardos 44 (86,27%)
Exerce atividade remunerada?
N&o 31 (60,78%)

Sim 20 (39,22%)
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Profissao
Autbnomos
Desempregados
Donas de casa
Lavradores
Outras
Valor da renda familiar
Procedéncia
Aracaju
Interior de Sergipe
Outro estado
Estado civil
Casados/amasiados
Divorciados
Solteiros
Escolaridade
Ensino Fundamental
Ensino Médio
Ensino Superior
Pratica alguma religiao
Nao
Sim
Qual?
Catoélica
Evangélica
Moradia
Alugada
Outra
Propria
Namero de filhos

NUumero de membros na casa
Histdria pessoal de transtorno mental

Nao
Sim
Historia familiar de transtorno mental
Nao
Sim
Local da entrevista
Ambulatério
Casa de Apoio
Enfermaria
Recebe apoio de alguém nos cuidados ao
paciente
Nao
Sim

O quanto vocé se sente satisfeito com as

informagdes passadas
Muito
Pouco

6
14
16
8
6
1003,80

11
32
7

36
1
14

26
20
5

9
42

26
16

14
7
29
2,52
4,33

35
16

12

36

12
39

(12,0%)
(28,0%)
(32,0%)
(16,0%)
(12,0%)
(£608,24)

(22,0%)
(64,0%)
(14,0%)

(70,59%)
(1,96%)
(27,45%)

(50,98%)
(39,22%)
(9,80%)

(17,65%)
(82,35%)

(61,9%)
(38,1%)

(28,0%)
(14,0%)
(58,0%)
(+1,55)
(+1,46)

(86,27%)
(13,73%)

(68,63%)
(31,37%)

(23,53%)
(5,88%)
(70,59%)

(23,53%)
(76,47%)

(84,31%)
(15,69%)
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Vocé é consultado sobre
procedimentos/tratamentos a serem
utilizados

Nao 7 (13,73%)

Sim 44 (86,27%)
O problema do paciente trouxe alguma
interferéncia na suavida

Nao 11 (21,57%)

Sim 40 (78,43%)
Idade do paciente (anos) 7,35 (£5,02)
Sexo do paciente

F 23 (45,1%)

M 28 (54,9%)
Diagnadstico principal

Linfoma 5 (9,80%)

LLA 26 (50,98%)

LMA 2 (3,92%)

Outros tumores solidos 7 (13,73%)

Tumores de SNC 8 (15,69%)

Tumores 0sseos 3 (5,88%)
Tipo de tratamento

Quimioterapia 38 (76,0%)

Terapia combinada 12 (24,0%)
Em que momento do tratamento se
encontra

Fim do tratamento 4 (7,84%)

Inicio do tratamento 21 (41,18%)

Manutencéo 3 (5,88%)

Meio do tratamento 20 (39,22%)

Recém diagnosticado 3 (5,88%)
NUumero de hospitalizagdes 517 (£5,88)
Numero de cirurgias devido a doenca 0,23 (x0,55)
Abandono de tratamento 0,05 (x0,23)

4.5.2 Enfrentamento de problemas

A média geral obtida nesta pesquisa de todos os escores da Escala de Modos
de Enfrentamento de Problemas dos 51 entrevistados foi 3,29 (DP = +0,46). Em ordem
de utilizacdo, os entrevistados adotam o enfrentamento através de religido, fé ou
pensamentos (M = 4,04; DP = +0,65), estratégias de enfrentamento focalizadas no
problema (M = 3,82; DP = +0,56), enfrentamento através de suporte social (M = 3,25;

DP = £0,87) e estratégias de enfrentamento focalizadas na emocao (M = 2,08; DP =

+0,55). Tais resultados podem ser encontrados na Tabela 2.
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TABELA Il. Valores médios dos escores da Escala de Modos de Enfretamento
de Problemas dos 51 cuidadores de criancas/adolescentes com cancer, Hospital
de Urgéncias de Sergipe, Aracaju-SE, (2018-2019)

Enfrentamento focalizado no problema 3,82 (0,56)

Enfretamento focalizado na emocéao 2,08 (0,55)

Enfretamento através de religido, fé e pensamentos

; 4,04 (0,65)
fantasiosos

Enfrentamento através de suporte social 3,25 (0,87)
Média geral das estratégias de enfrentamento 3,29 (0,46)

Os escores médios obtidos em cada um dos quatro grupos de enfrentamentos
foram relacionados com dados sociodemograficos relevantes. As Tabelas 3, 4,5 e 6
demonstram os resultados para, respectivamente, enfrentamento focalizado no
problema; enfrentamento focalizado na emocéo; enfrentamento através de religido, fé

e pensamentos fantasiosos; enfrentamento através de suporte social.

TABELA 1ll. Andlise dos valores médios dos escores de estratégias de
enfrentamento focalizadas no problema quanto as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas

Média Desvio padréao P
Sexo
Feminino 3,81 (0,58) 0,85
Masculino 3,86 (0,44)
Idade Agrupada
Menos de 30 anos 3,90 (0,47) 0,27
30 anos ou mais 3,73 (0,63)
Procedéncia
Aracaju 3,61 (0,53) 0,15
Interior de Sergipe ou outo estado 3,88 (0,57)
Atividade remunerada
Exerce 3,78 (0,49) 0,69
Nao exerce 3,84 (0,61)
Categoria por renda per capita
Alta renda per capita 3,62 (0,35) 0,22
Baixa renda per capita 3,88 (0,54)
Estado civil
Casado/amasiado 3,81 (0,50) 0,86
Solteiro/divorciado 3,84 (0,72)
Escolaridade
Ensino fundamental 3,86 (0,61) 0,54
Ensino médio ou superior 3,77 (0,52)
Religido
Pratica 3,80 (0,58) 0,66

N&o pratica 3,89 (0,51)
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Diagnéstico
Tumores hematolinfopoiéticos 3,79 (0,58) 0,66
Tumores sélidos 3,86 (0,55)

Momento do tratamento
Inicio 3,78 (0,57) 0,71
Meio, final ou manutencdo 3,84 (0,56)

Numero de hospitalizacdes no dltimo

ano
Menos de 10 3,77 (0,59) 0,26
10 ou mais 3,99 (0,44)

Grau de satisfacdo com as

informacgdes recebidas
Muito satisfeito 3,90 (0,49) 0,01
Pouco satisfeito 3,37 (0,73)

Sentimento de participac&o nas

decisdes do tratamento
Sente-se participativo 3,88 (0,54) 0,05
N&o se sente participativo 3,44 (0,62)

Quanto ao enfrentamento focalizado no problema, houve significancia na
relacdo com o grau de satisfacao informacdes recebidas sobre o paciente (p = 0,01),
cuja meédia foi maior naqueles que relataram satisfacao (3,90 contra 3,37), e com o
sentimento de participacdo nas decisGes do tratamento (p = 0,05), cuja média de

escores foi maior nagueles que relataram sentir-se participativos (3,88 contra 3,44).

TABELA IV. Andlise dos valores médios dos escores de estratégias de
enfrentamento focalizadas na emoc¢do quanto as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas

Média Desvio padréo P
Sexo
Feminino 2,08 (0,58) 0,78
Masculino 2,02 (0,28)
Idade Agrupada
Menos de 30 anos 2,08 (0,43) 0,64
30 anos ou mais 2,08 (0,65)
Procedéncia
Aracaju 2,07 (0,69) 0,93
Interior de Sergipe ou outo estado 2,09 (0,52)
Atividade remunerada
Exerce 2,07 (0,67) 0,94
N&o exerce 2,08 (0,47)
Categoria por renda per capita
Alta renda per capita 2,03 (0,70) 0,87

Baixa renda per capita 2,06 (0,55)
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Estado civil
Casado/amasiado 2,05 (0,53) 0,57
Solteiro/divorciado 2,15 (0,62)
Escolaridade
Ensino fundamental 2,08 (0,58) 0,99
Ensino médio ou superior 2,08 (0,53)
Religido
Pratica 2,11 (0,56) 0,43
N&o pratica 1,94 (0,51)
Diagnéstico
Tumores hematolinfopoiéticos 2,10 (0,57) 0,71
Tumores solidos 2,04 (0,54)
Momento do tratamento
Inicio 2,05 (0,60) 0,76
Meio, final ou manutencédo 2,10 (0,52)
Numero de hospitalizacdes no dltimo
ano
Menos de 10 2,06 (0,53) 0,64
10 ou mais 2,15 (0,63)

TABELA V. Analise dos valores médios dos escores de estratégias de
enfrentamento através de religido, fé, pensamentos fantasiosos quanto as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas

Média Desvio padréao P
Sexo
Feminino 4,10 (0,63) 0,04
Masculino 3,54 (0,70)
Idade Agrupada
Menos de 30 anos 4,10 (0,66) 0,52
30 anos ou mais 3,98 (066)
Procedéncia
Aracaju 3,81 (0,73) 0,15
Interior de Sergipe ou outo estado 4,13 (0,61)
Atividade remunerada
Exerce 4,03 (0,61) 0,96
Nao exerce 4,04 (0,69)
Categoria por renda per capita
Alta renda per capita 3,85 (0,68) 0,40
Baixa renda per capita 4,08 (0,67)
Estado civil
Casado/amasiado 3,98 (0,67) 0,37
Solteiro/divorciado 4,17 (0,63)
Escolaridade
Ensino fundamental 4,02 (0,64) 0,82
Ensino médio ou superior 4,06 (0,68)
Religido
Pratica 4,10 (0,66) 0,16

N&o pratica 3,76 (0,56)
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Qual religido

Catodlica 4,04 (0,69) 0,52
Evangélica 4,18 (0,64)
Diagnéstico
Tumores hematolinfopoiéticos 4,07 (0,56) 0,60
Tumores sélidos 3,97 (0,82)
Momento do tratamento
Inicio 4,07 (0,63) 0,77
Meio, final ou manutencédo 4,01 (0,68)
Numero de hospitalizacdes no ultimo
ano
Menos de 10 3,99 (0,68) 0,31
10 ou mais 4,22 (0,52)

No que diz respeito as estratégias de enfrentamento do problema através de
religido, fé e pensamentos fantasiosos, observou-se relevancia quanto ao sexo do
cuidador (p = 0,04), sendo que as mulheres tiveram uma média maior que os homens

(4,10 contra 3,54 respectivamente).

TABELA VI. Andlise dos valores médios dos escores de estratégias de
enfrentamento através de suporte social quanto as caracteristicas
sociodemogréficas e clinicas

Média Desvio padréo P
Sexo
Feminino 3,24 (0,87) 0,74
Masculino 3,36 (0,89)
Idade Agrupada
Menos de 30 anos 3,10 (0,94) 0,22
30 anos ou mais 3,40 (0,78)
Procedéncia
Aracaju 3,30 (0,75) 0,79
Interior de Sergipe ou outo estado 3,23 (0,91)
Atividade remunerada
Exerce 3,31 (0,69) 0,72
N&o exerce 3,21 (0,97)
Categoria por renda per capita
Alta renda per capita 3,28 (0,75) 0,95
Baixa renda per capita 3,26 (0,88)
Estado civil
Casado/amasiado 3,21 (0,86) 0,63
Solteiro/divorciado 3,34 (0,90)
Escolaridade
Ensino fundamental 3,25 (0,82) 0,99

Ensino médio ou superior 3,25 (0,93)
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Religido
Pratica 3,35 (0,82) 0,08
N&o pratica 2,80 (0,98)

Diagndstico
Tumores hematolinfopoiéticos 3,24 (0,87) 0,94
Tumores sélidos 3,26 (0,88)

Momento do tratamento
Inicio 3,33 (0,72) 0,54
Meio, final ou manutencédo 3,18 (0,98)

Numero de hospitalizacdes no ultimo

ano
Menos de 10 3,15 (0,91) 0,11
10 ou mais 3,61 (0,57)

Recebe apoio nos cuidados ao

paciente
Sim 3,41 (0,77) 0,01
Nao 2,73 (0,98)

Por fim, houve significancia na relacédo entre o uso de estratégias baseadas no
suporte social e o recebimento de apoio nos cuidados ao paciente (p = 0,01), sendo a
média dos que relataram receber esse apoio (3,41) maior que dagueles sem apoio de
outrem (2,73).

4.6 DISCUSSAO

As pessoas podem ser expostas a situacdes estressoras em diversas ocasides.
Entre eventos de vida negativos (dependentes ou independentes), situacdes de
tensdo cronica e acontecimentos diarios menores, 0s problemas surgem para o
individuo e exigem a adaptacédo cognitiva e comportamental do mesmo, para que haja

adaptacéo e consequente resolucdo ou minimizacédo do evento estressor?® 24,

Receber um diagnéstico de qualquer doenca ja € considerado um problema,
mas € ainda mais agravante se a enfermidade em questéo for um tumor maligno. O
cancer € ainda mais estigmatizado pois envolve longos tratamentos, internagdes,
processos dolorosos, cirurgias e esta muitas vezes associado a impossibilidade de
cura e eventual morte. Esse quadro se intensifica quando se trata de um cancer
infantil, o que gera um desequilibrio psiquico ndo s6 do paciente, mas de toda a
familia, sobretudo de seu cuidador, fazendo-se necessario o uso de estratégias de

enfrentamento? > 6,
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O presente estudo demonstra os tipos de problemas que surgem na vida dos
cuidadores de criancas e adolescentes com cancer apos o diagnoéstico, além disso,
evidencia as estratégias de enfrentamento de problemas mais adotadas pelos

individuos estudados.

A amostra obtida foi composta por 51 cuidadores entrevistados no Hospital de
Urgéncias de Sergipe (HUSE) e observou-se convergéncia com resultados de
pesquisas anteriores no que diz respeito aos dados sociodemograficos: em sua
maioria, os cuidadores de criangas com cancer eram as maes dos pacientes, com
rendas mensais entre um e um salario minimo e meio, sem ensino superior e

provenientes de cidades do interior.

Normalmente, a mde da crianca com cancer € quem assume o papel de
cuidadora principal. E para exercer essa funcéo, as maes costumam abandonar seus
empregos para cuidar dos filhos com céncer, deixando de colaborar com a renda
familiar, o que diminui o poder aquisitivo da familia e gera consequéncias econdmicas
gue podem durar anos O presente estudo foi condizente com tal informacdao, pois dos
51 cuidadores entrevistados, 45 (88,2%) eram maes dos pacientes e 31 (60,78%) dos

entrevistados ndo exerciam atividade remunerada. 8 25 26

Em relac&o ao tipo de neoplasia, foram encontrados 31 (54,9%) pacientes com
leucemia, que, de acordo com resultados do Instituto Nacional do Cancer (INCA), é o
mais comum em todas as faixas etarias no Brasil — de 25 a 35% das criangcas com
cancer tém o diagnoéstico de leucemia, sendo que a principal é a leucemia linfoide
aguda (LLA) ™.

Quando questionados quanto ao surgimento de problemas relacionados ao
diagndstico e alteracBes na rotina e aspectos da vida dos cuidadores, os participantes
informaram situacfes semelhantes as ja identificadas em outras pesquisas,
sobretudos aquelas focadas em cuidadores de criangcas com doencas crbénicas
(inclusive cancer). Foram comuns relatos como “eu perdi o emprego devido as faltas
constantes (para acompanhar o filho em tratamento)”, “precisei me mudar de outro
estado, abandonei a faculdade e me afastei do restante da minha familia”, “muitas

coisas mudaram dentro de mim”, “deixei de curtir a vida”, “deixei de viver a minha vida

para viver da minha filha, de hospital em hospital”, “tive prejuizos financeiros” ou “néo

me sinto mais a mesma pessoa fisica e psicologicamente” 13:14.15.16.17,
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As associacdes entre as estratégias de enfrentamento de cuidadores com
cancer e as variaveis sociodemograficas seguiram os padrdes esperados, sugerindo

gue o instrumento (EMEP) é valido para essa avaliacao.

Quando comparada com outras pesquisas realizadas em paciente com cancer
ou outras doencas cronicas, a ordem de utilizacdo das estratégias de enfrentamento
encontrada nesta pesquisa permaneceu a mesma?” 28, A maior parte entrevistados
adota o enfrentamento através de religido, fé ou pensamentos fantasiosos (M=4,04;
DP= +0,65). Em seguida as estratégias de enfrentamento focalizadas no problema
(M=3,82; DP=t0,56) sdo as mais utilizadas pelos entrevistados. O enfrentamento
através de suporte social (M=3,25; D= £0,87) aparece em terceiro na graduacao, e
logo ap0s as estratégias de enfrentamento focalizadas na emocéo (M=2,08; D=%0,55)
fecham o ranking. Cabe-se ressaltar que o uso de uma determinada estratégia néo

exclui a possibilidade do uso de outra(s).

Ao realizar os cruzamentos das médias com os fatores sociodemogréficos,
observou-se homogeneidade da supremacia do fator busca de praticas religiosas, fé
e pensamentos fantasiosos como estratégia de enfrentamentos, sendo o
predominante independentemente da idade do cuidador, procedéncia, exercicio de
atividade remunerada, renda per capita, estado civil, escolaridade, diagnostico da

crianga, momento do tratamento e nimero de hospitalizaces.

Comparando-se os resultados da propria pesquisa quanto ao sexo, os homens
entrevistados demonstraram uma média de 3,86 (D=+0,44) para estratégias
focalizadas no problema. Esse indice € levemente maior do que as mulheres (M=3,81,;
D=+0,58), porém se trata do maior escore dentre todas as médias para esse grupo. O
semelhante acontece as pessoas que nao praticam religido, cuja média das
estratégias focalizadas no problema foi 3,89 (D=+0,09) e também se estabeleceu

como a maior média desse grupo.

Na categoria de modos de estratégias de enfrentamento focalizados em
problemas, cabe-se destacar a significancia presente no cruzamento dos valores da
média desse subgrupo com o grau de satisfacdo informacfes recebidas sobre o
paciente (p=0,01) e com o sentimento de participacdo nas decisbes do tratamento

(p=0,05). Na primeira comparacédo, a média daqueles que relataram satisfacdo com
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as informacgdes foi de 3,90, maior do que o valor obtido por pessoas que se mostravam
insatisfeitas (3,37).

J& a segunda comparacédo indicou média de escores maior para 0 grupo que
sentia participativo (3,88) enquanto o grupo dos cuidadores que nao participam das
decisfes apresentou média de 3,44. Esses dados atestam a veracidade das respostas
dadas pelos participantes, pois as médias maiores das estratégias de enfrentamento
focadas no problema foram de cuidadores que buscam ou recebem informacdes
pertinentes ao tratamento da crianca e fazem uso desse conhecimento para tomar

decisbes na terapéutica.

Ao observamos as afirmacdes do instrumento EMEP que estdo categorizadas
como modos de enfrentamento focalizados nos problemas, pode-se observar a
presenca de algumas sentencas que sugerem participacao ativa do sujeito quanto a
resolugao do problema, como em “eu insisto e luto pelo que eu quero” que atingiu a
média de 4,29. Compreende-se assim que o0s cuidadores entendem que o
enfrentamento do problema depende de suas acdes e ndao poupariam esforgos para
resolvé-lo. A pesquisa liderada por Classen (1996) correlaciona esse comportamento

aos niveis elevados de adaptacéo psicossocial?®.

Algumas frases apresentadas demonstram a busca por informacdes relevantes
ao problema por parte dos entrevistados, bem como a atuacdo ativa dos mesmos
através da utilizacdo dessas informacdes. Isso pode ser evidenciado nas seguintes
afirmagdes: “eu sei 0 que deve ser feito e estou aumentando meus esfor¢os para ser
bem-sucedido” (M=4,29); “eu fiz um plano de ac&o para resolver o0 meu problema e
estou cumprindo” (M=3,25) e “encontro diferentes solu¢gbes para o meu problema”
(M=2,78).

Essas médias obtidas nesta pesquisa sdo discrepantes, uma vez que a
primeira frase citada apresentou elevada média e a ultima teve a média mais baixa
entre todas as sentencas classificadas como estratégias de enfrentamento focalizadas
no problema; muito embora transmitam a mesma ideia. Rees e Bath (2001) afirmam
gue esse comportamento indica a busca da recuperacao do controle sobre o cancer,

o que permite uma melhor participacédo nas decisdes do tratamentos°.
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Outras afirmacgbes transmitem a ideia de pensamento positivo, na qual o
individuo demonstra esperanca quando enfrenta o problema, dentre elas esta a
prorrogativa com maior média dentre todas as classificadas como enfretamento
focado no problema: “eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela” (M=4,53);
além de “estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente” (M=4,22); “eu
digo a mim mesmo o quanto ja consegui”’ (M=4,12) e “eu levo em conta o lado positivo
das coisas” (M=3,88).

A maioria das pesquisas realizadas indicam gue pessoas com maiores niveis
de adaptacdo psicossocial tendem a utilizar o pensamento positivo como forma de
enfrentamento focado no problema, pois ao entender que o problema tem chances
reais de ser resolvido se sentem mais esperancosos. Porém, outras pesquisas
afirmam que esse comportamento seria um paliativo que possibilitaria um bem-estar

psicoldgico para aqueles que o utilizam?®:3L,

A afirmativa “eu fico me lembrando que as coisas poderiam ser piores” teve
uma meédia de 3,09 e demonstra um padrdo de minimizacdo do problema, pois o
entrevistado compara o cancer da crianga com outras situacées que ele ja vivenciou
ou tomou conhecimento que seriam piores. Essa selecdo de aspectos da realidade

pode ser também encarada como uma forma de pensamento positivo.

Para finalizar a categoria de modos de enfrentamento focados no problema, o
instrumento EMEP traz afirmacfes que demostram autocontrole emocional e
paciéncia por parte dos entrevistados. Estudos relacionam o baixo nivel de estresse
ao esfor¢co de manter um autocontrole durante o enfrentamento do problema, evitando
o sofrimento por antecipacdo e vivendo o presente®’. Exemplificando esse
comportamento destaca-se as sentengas: “eu tento evitar que 0s meus sentimentos
atrapalhem em outras coisas na minha vida”. (M=4,08); “encaro a situa¢cao por etapas,
fazendo uma coisa de cada vez” (M=3,80) e “eu tento ndo agir tdo precipitadamente

ou seguir minha primeira ideia” (M=2,92).

Quando questionados sobre o que utilizam para lidar com a situagdo, 0s
entrevistados puderam responder livremente. Algumas das afirmagbes feitas

destacam-se como estratégias focadas no problema:
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“Deixei de lado muitas coisas que faziam parte do meu dia-a-dia e estou focada
apenas em concluir essa trajetoria, sem olhar pra tras, para que seja concluida com
éxito” e “procuro nado perder as oportunidades” demonstram a postura ativa do

entrevistado que nado perde o espirito de luta em relacédo ao problema.

O autocontrole também foi visto com a oralizagdo “mantenho a forca e a
paciéncia”. A resposta “eu me sinto mais experiente” é um exemplo de pensamento
positivo frente a situacdo estressora que esta enfrentando. Algumas afirmacdes feitas
demonstram o comprometimento do cuidador com o tratamento da crianca, bem como
a crenca na conduta médica e hospitalar para conseguir resolver o problema, o que é
visto em: “tento seguir as regras e orientacbes do tratamento” e “eu acredito na
medicina”. Um entrevistado demonstrou uma atitude ainda mais ativa, ja participando
do cuidado com o paciente através das informagdes obtidas: “converso com ele (o

paciente) e explico as coisas”.

Os escores referentes a utilizacdo de estratégias focadas na emocéo tiveram
0s menores indices dentre todos os demais pesquisados. Esse resultado é
comumente observado em pesquisas cujo estressor € algum problema de saude
sobretudo quando séo realizadas em ambientes hospitalares?”: 28, Algo considerado
plausivel, uma vez que os entrevistados ja estariam adotando uma atitude de busca
de cuidado de saude (focalizagdo no problema), pois foram contatados nos préprios

servigos??,

Em todos os cruzamentos realizados entre os dados sociodemogréficos e os
valores médios dos escores de estratégias de enfrentamento focalizadas na emocao
os resultados foram os menores dentre todos os demais cruzamentos. Também pode-
se observar que as médias nao tiveram muita diferenca entre as comparacoes feitas
nesse cruzamento, sendo que a maior diferenca foi encontrada entre o grupo de
cuidadores que praticam alguma religido (M=2,11) e o grupo composto por cuidadores
ateus ou agnosticos (M=1,94). Esse resultado poderia sugerir que a religido esta
correlacionada com o uso das emocdes. Clark (1995) afirma que as pessoas tendem
a liberar sentimentos negativos ou demonstrar ndo adaptacédo através da religiao.
Sendo assim as estratégias de enfrentamento focadas na emocdo podem estar

associadas a religido, fé ou fantasia?!23,
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Entre as declaracdes trazidas pela ferramenta EMEP, a sentenga “eu me
recuso a acreditar que isso esteja acontecendo” demonstra a negagao do participante
guanto a existéncia do problema, mesmo havendo evidéncias da realidade do cancer
na crianga. Essa negacao pode ser compreendida como um esforco cognitivo de
contingéncia do estresse perante a uma situacao de risco ou eminente fracasso. O
cuidador tenta se autoconvencer que nao ha problema buscando reduzir o impacto

emocional.

Alguns enunciados categorizados como estratégias focadas na emog¢do como
‘eu desejaria mudar o modo como eu me sinto” (M=3,14) ou “Eu imagino e tenho
desejos sobre como as coisas poderiam acontecer” (M=3,27) indicam um
comportamento de evitacdo com carater passivo. Nesses casos o individuo percebe
a existéncia do problema, mas busca formas de distragcdo para ndo pensar no

problema ou evita-lo de alguma maneira e assim ndo sentir o impacto emocional.

Mesmo ndo sendo categorizadas como estratégias focadas na emocdo,
também existem sentengas que sugerem a mesma interpretagdo: “eu me concentro
nas coisas boas da minha vida” (M=4,02); “eu sonho ou imagino um tempo melhor do
que aquele em que estou” (M=4,02); “eu desejaria poder mudar o que aconteceu
comigo” (M=3,73) e “tento esquecer o problema todo” (M=3,02). A primeira afirmagao
pertence aos modos de enfrentamento focalizados no problema e as demais séo
agrupadas no enfrentamento através de religido, fé ou pensamentos fantasiosos.
Constata-se que as médias obtidas sdo maiores do que a média geral da categoria de
enfrentamentos focalizados na emoc¢ao, muito embora possam ser compreendidos

como meios de evitacdo do problema.

A evitacdo € considerada uma estratégia paliativa pois ndo muda o carater do
problema, apenas o seu significado emocional e € comum em pessoas que acreditam
gue ndo podem modificar o problema, mas apenas evita-lo e temé-lo. Gimenes afirma
gue tanto estratégias de negac¢édo quanto de evitacao tendem a auxiliar no periodo de
diagnéstico e inicio de tratamento, mas dificultariam a adaptacdo a médio e longos

prazos®?,

No espaco destinado a resposta subjetiva do questionario EMEP, alguns
participantes destacaram o uso de estratégias focalizadas na emocao, sobretudo na

evitacdo. Os entrevistados afirmam utilizar formas de distracdo para ndo pensar no
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problema que estdo vivenciando. Exemplificando esses pensamentos temos: “fico
mexendo no telefone, converso com minhas filhas e vou a casa de minha mae”; “eu
me distraio com o celular, nenhuma outra coisa ou atividade me atrai”; “durmo

”, W

sempre”; “procuro ndo pensar muito” e “quase nunca saio de casa, as vezes assistir

TV me faz esquecer a realidade por alguns instantes”.

O sentimento de culpa também esta presente nos cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer e pode ser identificado pela EMEP nas declaragdes: “eu me
culpo” (M=2,18); “eu percebo que eu mesmo trouxe o problema para mim” (M=1,67) e
‘eu me sinto mal por nao ter podido evitar o problema” (M=2,57). Pessoas que
demonstram essa postura frente ao problema buscam reassumir a sensacdo de
controle através da premissa que sao responsaveis por tal acontecimento. Ha uma
relacd@o consideravel entre a autoculpa e a diminuicdo do medo da morte, mas também
do bem-estar psicolégico daqueles que a utilizam como estratégias para enfrentar os

problemas3?:34,

Em menor quantidade, os entrevistados também buscam atribuir a culpa do
problema a outras pessoas, inclusive demonstrando esse sentimento negativo para
agueles considerados culpados pelo problema enfrentado. O comportamento €&
evidente em: “procuro um culpado para a situagao” (M=1,58); “descubro quem mais &
ou foi responsavel” (M=1,92); “eu culpo os outros” (M=1,18); “demonstro raiva para as
pessoas que causaram o problema” (M=1,63) e “desconto em outras pessoas”
(M=1,37). Os baixos valores desses escores podem ser interpretados como uma
forma das pessoas estarem cientes de que o cancer da crianga ndo ser um problema
gue tenha relagdo com outras pessoas. Mas também cabe-se destacar que essas
situacOes alteram a relacdo social dos cuidadores e das demais pessoas que 0s

cercam, inviabilizando o uso de estratégias focadas no apoio social.

Neste estudo houve predominancia no modo de enfrentamento focado na
busca de praticas religiosas, fé e uso de pensamentos fantasiosos. Excluindo os
homens e as pessoas que ndo praticam religido, todos os demais itens
sociodemograficos pesquisados tiveram a maior média analisada no cruzamento com
0 uso da religido. Pesquisas anteriores ja destacavam a importancia da fé e o aumento

da prética religiosa perante a problemas dificeis, sobretudo doencas?’: 28,
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Individuos provenientes do interior entrevistados que afirmam praticar alguma
religido tiveram maiores valores médios de 4,13 e 4,10 respectivamente, tais médias
formam maiores do que os itens comparados nessa mesma categoria: individuos de
Aracaju (M=3,18) e pessoas que ndo praticam religido (M=3,76). Esse ultimo grupo
tende a enfrentar o cancer da crianca de forma direta, utilizando modos focados no

problema.

As mulheres tiveram maiores médias para o enfrentamento focado em religiéo,
fé e pensamentos fantasiosos do que os homens (4,10 contra 3,54), inclusive com
nivel de significancia alto para este estudo (p=0,04). Esse dado corrobora com
trabalhos que indicam que as mulheres tendem a utilizar mais a religido quando
encaram problemas e se apegam a fé na esperanca de resolver essa situacao

estressante?!,

Ao associarmos com a escolaridade, ndo houve diferenca significativa entre
individuos que possuiam nivel fundamental de estudos quando comparado aos
valores médios de cuidadores com ensino médio ou superior. Esse resultado vai
contra pesquisas realizadas nas quais individuos menos letrados tendem a focalizar

a busca por préticas religiosas®.

O maior resultado médio obtido no questionario EMEP foi da sentenga “eu me
apego a minha fé para superar esta situagao” (M=4,69), essa afirmacgao faz parte das
classificadas como modo de enfrentamento focados na busca por religido, fé e
pensamentos fantasiosos. Outras frases tiveram escores elevados de média nessa
mesma categoria: “espero que um milagre aconteg¢a” (M=4,57); “eu rezo/oro” (M=4,43)

e “pratico mais a religido desde que tenho esse problema” (M=3,41).

O enfrentamento religioso esta associado a estratégias cognitivas ou
comportamentais de enfrentamento funcional e reinterpretacdo emocional. A
espiritualidade possibilita a manutencdo da esperanca e esta relacionado com a

sensacdo de crescimento pessoal®.

Porém, estudos relacionam a busca por religido com posturas de evitacdo em
relacdo ao problema e mau ajustamento psicossocial®’. Pessoas que adotam esse
comportamento tentam se excluir das proprias responsabilidades frente ao tratamento

da crianga. As ja citadas expressdes da EMEP “eu desejaria poder mudar o que
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aconteceu comigo” (M=3,73) e “tento esquecer o problema todo” (M=3,02) sao
exemplos desse comportamento. Apesar de serem classificadas como uso de fantasia
no enfrentamento de problemas, essas frases transmitem a ideia de uma estratégia
emocional de evitacdo, tendo inclusive escores mais proximos aos obtidos por itens
do enfrentamento focado na emoc¢ao do que com os itens que abordam a religidao

como modo de enfrentar problemas.

Foram frequentes as afirmacdes dadas pelos entrevistados em relacdo ao
enfrentamento baseado na religido e na fé. As respostas seguiam padrées como
“nunca desisti da fé”; “peco forgcas a Deus mais do que eu ja pedia antes” e “oro muito
€ Vou a igreja, para que Deus entre com providéncias”. De modo geral, as pessoas
gue praticam religido diziam buscar ainda mais esse apoio no enfrentamento do

problema.

Entende-se que o suporte social é inerente da rede social proveniente da
propria existéncia das pessoas. O ser humano € um animal que vive no coletivo.
Porém, ter pessoas disponiveis ao redor, com viabilidade para ajudar, ndo significa ter
apoio social. SAo necessarias caracteristicas positivas em relacdes interpessoais na
construcdo da rede social e entendimento por parte do cuidador de que mesmo sendo

provedor de cuidados pode estar suscetivel a recebe-los 32 34 37,

A disponibilidade e a aceitacdo de apoio social também refletem na aquisicao
de forcas para enfrentar um problema como um cancer infantil. Pesquisadores
observaram que o0 apoio de pessoas significativas pode representar um papel
importante em situagdes de estresse. Este estudo mostrou, com nivel de significancia
elevado (p=0,01), que os entrevistados que recebem apoio nos cuidados do paciente

utilizam disso como forma de enfrentamento do problema.

Também houve relacdo maior entre as médias do modo de enfrentamento
focado em apoio social com pessoas com 30 anos de idade ou mais, individuos que
praticam religido e cuidadores de criancas que necessitaram ser internadas em
hospitais mais de 10 vezes em um periodo de um ano. Para avaliar esses fatores, é
importante ter ciéncia que existem trés tipos de apoio social: o instrumental (pessoas
gue auxiliam de forma mecéanica, como oferecendo uma carona ou ajudando em
atividades domésticas), o emocional (individuos que ouvem as caréncias e ampara as

necessidades) e o informativo (pessoas que concedem informacdo acerca do
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problema e de como resolve-lo). Os dados podem sugerir os grupos que buscam ou
aceitam mais o apoio social estdo inseridos em situacdes favoraveis como igrejas ou
grupos religiosos, que podem oferecer apoio emocional) ou ja tiveram mais contato

com médicos e equipes de saude (que proporcionam mais auxilio informativo).

E possivel constatar essa informacdo através dos depoimentos feitos pelos
entrevistados no espacgo que possibilitava uma resposta livre e aberta. As expressoes
‘eu me apego a fé, recebo visitas do pastor e do pessoal da igreja” e “procuro estar
sempre em comunh&o com meus irmaos (da igreja) e com minha familia” exemplificam
gue pessoas que praticam religides em igrejas recebem apoio social por parte dos

lideres e demais membros da instituicao.

A mensuragdo da busca e aceitacdo por suporte social esta incluida na
ferramenta EMEP através das seguintes prorrogativas: “peco conselho a um parente
ou amigo que eu respeito” (M=3,33); “converso com alguém sobre como estou me
sentindo” (M=2,86). Mas também é possivel encontrar uma ideia de aceitacdo de
apoio social na sentenga “aceito a simpatia e a compreensao de alguém” (M=4,14)

gue esta classificada como modo de enfrentamento focado no problema.

O enunciado com maior média do grupo de modos de enfrentamento baseados
em suporte social “converso com alguém para obter informacdes sobre a situagao”
(M=3,67) e outra sentencga pertencente ao mesmo grupo “converso com alguém que
possa fazer alguma coisa para resolver o meu problema” (M=2,86) também podem
demonstrar uma postura ativa do entrevistado a fim de resolver o problema, podendo

ser comparado com os itens classificados como estratégias focalizadas no problema.

Destaca-se ainda o item “eu tento guardar meus sentimentos para mim mesmo”
(M=3,55), classificado como modo baseado em apoio social e a oragdo “procuro me
afastar das pessoas em geral” (M=2,10) do grupo de enfrentamentos focalizados na
emocao transmitem a ideia de isolamento social e ndo procura ou utilizacao do suporte
oferecido por outras pessoas, muito embora seus valores sdo calculados de modo

positivo na mensuracao de apoio social.

Exemplos de busca por apoio social evidenciados na ferramenta EMEP séo as
respostas “converso com pessoas experientes na casa de apoio”; “converso com

amigos e pec¢o ajuda” e “procuro muito por pessoas mais experientes para conversar’.
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Esse comportamento indica que alguns dos entrevistados fazem uso de uma busca

ativa por suporte social.

Esta pesquisa mostrou-se satisfatoria ao identificar a ampla gama de eventos
estressores que surgem para o cuidador de crianga ou adolescente com cancer apos
esse diagnostico. Além disso, o estudo alcancou os objetivos esperados ao distinguir
0s modos de enfrentamento usados pelos entrevistados e apontou-se que a estratégia
de enfrentamento dos cuidadores avaliados mais adotada foi a busca por praticas

religiosas/pensamento fantasioso.

Conclui-se assim que 0s aspectos religiosos devem ser considerados, assim
como as consequéncias do enfrentamento religioso, sejam elas positivas ou
negativas, por terem a capacidade de trazer implicagdes tanto para saude do paciente

guanto para do proprio cuidador.

Importantes associacdes entre as variaveis foram constatadas possibilitando o
levantamento de necessidades de téticas de enfrentamento diversificadas, por
exemplo, a concessdo de espacos e horarios voltados para a pratica das religides,
bem como a realizacdo de grupos de apoio e psicoeducacionais. Verificou-se também
a necessidade de realizacdo de um trabalho interdisciplinar que expanda a rede de
apoio social, oportunizando ao paciente e ao cuidador o acompanhamento

multidisciplinar para versar sobre a doenca promovendo saude a ambos.

A ferramenta EMEP mostrou-se eficaz para obtencdo de valores claros e
objetivos relacionados aos modos de enfrentamento. Todos 0s entrevistados
conseguiram responder as questdes apenas através da leitura. Porém surgiram
duvidas quanto ao significado de algumas palavras ou expressdes e aparentemente
algumas afirmacdes da escala possuem sentido que pode ser interpretado de forma
ambigua. Talvez fosse necesséaria uma atualizacdo do instrumento para que haja

melhorias na compreensao por parte dos entrevistados.

Notou-se, durante a avaliacdo dos dados obtidos, uma homogeneidade da
amostra no que diz respeito as caracteristicas sociodemograficas (por exemplo: a
maioria se tratava de maes, as rendas mensais tiveram baixa amplitude de diferenca
e todos os entrevistados se encontravam no mesmo servico de saude). Além disso,

como o tratamento do cancer da criangca pode ser longo e carente de repetidas
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internacdes, muitas vezes ndo havia rotatividade de pacientes e consequentemente
de cuidadores para compor a amostra. Propde-se novos estudos em outros servigos,
inclusive hospitais e clinicas particulares para abranger amostras mais amplas e
heterogéneas. Ainda como limitagdo, alguns entrevistados demonstraram cansago
durante a realizacdo da pesquisa, devido & grande extensdo de perguntas a serem

respondidas.

Sugere-se para futuras pesquisas uma correlacdo linear entre os fatores
médios obtidos pela EMEP para que se possa averiguar se as estratégias de
enfrentamento se relacionam entre si, entendendo-se que a medida que o
entrevistado aumente o uso de algum dos modos de enfrentamento, tende a variar a

média dos outros modos.

Entende-se, a partir deste estudo, que o cuidador de pacientes onco-pediatricos
deve ser compreendido em sua totalidade, pois durante o periodo do tratamento da
crianca ele busca em seu acervo psicologico pessoal formas diferentes para lidar com
o problema. Sendo assim, aspectos como a religido, proximidade com a familia,

capacidade de comunicacao e manejo de informac¢des ndo devem ser negligenciados.

4.7 CONFLITO DE INTERESSE

Declaro ndo haver.
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PEDIATRICOS E SEUS CUIDADORES
DADOS DE IDENTIFICACAO DO PARTICIPANTE

NOME:

DOCUMENTO DE IDENTIDADE: SEXO:M( ) F()

DATA DE NASCIMENTO (dd/mm/aaaa)

ENDERECO:
N BAIRRO: CIDADE:
CEP: TELEFONE:( )

DATA DE PREENCHIMENTO (dd/mm/aaaa):

Investigador Principal: Karla Maria Nunes Ribeiro Mansilla, Universidade

Federal de Sergipe, Aracaju-Sergipe-Brasil

Orientador: Rosana Cipolotti, Universidade Federal de Sergipe, Aracaju-

Sergipe-Brasil

Convite e Objetivo: Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo cujo
objetivo € avaliar as estratégias de enfrentamento em pacientes e em cuidadores de
criangcas e adolescentes com céancer. Apos Ihe ser explicado o que contém neste
documento, vocé pode perguntar tudo sobre a pesquisa a pesquisadora. Todos os
cuidadores que forem vistos no tempo previsto pra coleta de dados serdo convidados
a participar do estudo. Caso decida participar, vocé sera solicitado a assinar este

consentimento. Aproximadamente 100 pessoas participardo deste estudo.

Participacao Voluntaria: Sua participacéo € voluntaria. Vocé pode se recusar
a participar ou pode desistir da participagdo no estudo a qualquer momento. Sua
recusa em participar ou desisténcia de participar do estudo néo afetara de modo algum

qualquer tratamento que o paciente estiver recebendo.
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Finalidade do Estudo: Este estudo visa conhecer a qualidade de vida, as
estratégias de enfrentamento utilizadas por criancas e adolescentes com céancer e
seus cuidadores, além da presenca de sintomas depressivos, verificar que fatores
podem influenciar nos mesmos e avaliar o efeito da intervencé&o em grupo de apoio e

orientagdo com os cuidadores.

Procedimento: Caso vocé aceite participar do estudo, vocé ira responder aum
guestionario especifico e trés questionarios padronizados (Escala de Qualidade de
Vida abreviada da OMS, Escala de Modo de Enfrentamento de Problemas- EMEP e
Escala de Depressado de Beck- BDI), referentes a qualidade de vida, estratégias de
enfrentamento e sintomas depressivos. Apds esta avaliacdo, os participantes que
apresentarem sintomas depressivos no IDB serdo alocados para oito encontros em
grupo de orientacéo e apoio, com frequéncia semanal. Ao final desses encontros, 0s

guestionarios padronizados serdo aplicados novamente aos integrantes dos grupos.

Confidencialidade: Qualquer informacdo obtida durante este estudo sera
confidencial, sendo apenas compartilhada com outros membros da equipe do Comité

de Etica do Hospital Universitario.

Andlise de Riscos e Beneficios: Os riscos para os participantes nessa
pesquisa sdo minimos, estando associados a algum tipo de constrangimento com o
conteudo abordado no questionario ou nos testes propostos. Caso aconteca, vocé
sera encorajado a desistir da pesquisa sem necessitar nos fornece justificativas. O
projeto consiste numa oportunidade para trabalhar questdes inerentes ao seu papel
de cuidador e a repercussdo que ele tem na sua vida, 0 que muitas vezes nao é

abordado nas consultas de rotina.

Retorno de Beneficio para o Sujeito e para a Sociedade: Como foi dito, o
conhecimento de como o cancer infantil influencia a qualidade de vida dos cuidadores,
além de como estes enfrentam a doenca e o0 seu tratamento, ira lhe possibilitar
entender e enfrentar melhor essas questdes e fornecer informagcdes necessarias pra
gue a assisténcia a saude seja planejada e estruturada de maneira mais eficaz, no
sentido de oferecer intervencdes que venham a melhorar o bem estar fisico, mas
também emocional ndo s6 da criangca, mas de sua familia e, em especial, do seu

cuidador principal.
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Custos: Vocé ndo tera custos com a participacdo no estudo. Vocé nao

receberd nenhum pagamento para participar desta pesquisa.

Esclarecimentos: Caso tenha alguma pergunta ou qualquer problema
relacionado a pesquisa, vocé pode ligar para a Dra. Karla Maria Nunes Ribeiro
Mansilla (79-98801-4686). Caso queira saber alguma coisa sobre os seus direitos,
pode procurar o Comité de Etica do Hospital Universitario (Rua Claudio Batista, s/n,
Bairro Sanatorio; Tel.: 79-2105-1805).

Consentimento: Se vocé leu o consentimento informado ou este lhe foi
explicado e vocé concorda em participar do estudo, favor assinar o nome abaixo. Uma

coOpia deste consentimento Ihe seré entregue.

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador

Data:
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ANEXO A- QUESTIONARIO ESPECIFICO
1.DATA DA ENTREVISTA: 2.NUMERO DO PRONTUARIO:
3.LOCAL DA ENTREVISTA: ( )AMB ( ) ENF
4.NOME:
5.DATA DE NASCIMENTO: 6.PROFISSAO:
7.SEXO: ( )MASCULINO ( )FEMININO
8.NATURALIDADE: 9.PROCEDENCIA:
10.ESTADO CIVIL: ( )SOLTEIRO ( )CASADO ( )DIVORCIADO ( VIUVO
11.ESCOLARIDADE: ( )NAO ALFABETIZADO ( )FUNDAMENTAL INCOMPLETO

( JFUNDAMENTAL COMPLETO ( )MEDIO INCOMPLETO ( )MEDIO
COMPLETO

( )SUPERIOR INCOMPLETO ( )SUPERIOR COMPLETO

12,COR DA PELE: ( )BRANCA ( )PARDA ( )PRETA

13.RENDA FAMILIAR (EM SALARIOS MINIMOS): <1( ) 1a3( ) 4a7( ) >7( )
14.MORADIA: ( )CASA PROPRIA ( )ALUGADA

15.PRATICA ALGUMA RELIGIAO: ( )SIM ( ) NAO

16.NUMERO DE FILHOS:

17.NUMERO DE MEMBROS NA CASA:

18.HISTORIA PESSOAL DE TRANSTORNO MENTAL: ( )SIM ( )NAO

19.HISTORIA FAMILIAR DE TRANSTORNO MENTAL: ( )SIM ( )NAO
20.HISTORIA DE USO DE SUBSTANCIAS PSICOATIVAS: ( )SIM  ( )NAO

21.DATA DE NASCIMENTO DO PACIENTE:
22.SEXO DO PACIENTE: ( ) MASCULINO ( ) FEMININO

23.DIAGNOSTICO PRINCIPAL:
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24.DIAGNOSTICO ASSOCIADO:
25.DATA DO DIAGNOSTICO:
26.EM QUE MOMENTO DO TRATAMENTO SE ENCONTRA: ( )DIAGNOSTICO

( MEIO DE TRATAMENTO ( )FIM DE TRATAMENTO ( ) MANUTENCAO
( )PALIACAO

27.DATA FINAL DO TRATAMENTO:
28.TIPO DE TRATAMENTO: ( )QUIMIO ( )RADIO ( )CIRURGIA ( )COMB
29.NUMERO DE HOSPITALIZACOES NO ULTIMO ANO:

30.NUMERO DE CIRURGIAS DEVIDO A DOENCA:

31.ABANDONO DE TRATAMENTO (NUMERO DE VEZES):

32.E O PRINCIPAL CUIDADOR (A) DO PACIENTE: ( ) SIM ( )NAO

33.GRAU DE PARENTESCO COM O PACIENTE: ( )MAE ( )PAI ( )AVO/AVO

( )MADRASTA/PADRASTO ( )OUTRO PARENTESCO

34.RECEBE O APOIO DE ALGUEM NOS CUIDADOS AO PACIENTE:
( )SIM( )NAO

35.SE SIM, DE QUEM: ( )COMPANHEIRO/A( )FAMILIARES
( JAMIGOS( )OUTROS

36.0 PROBLEMA DO PACIENTE TROUXE ALGUMA INTERFERENCIA NA SUA
VIDA? ( )SIM ( )NAO

37.SE SIM, QUAL TIPO DE INTERFERENCIA?

38.0 QUANTO VOCE SE SENTE SATISFEITO COM AS INFORMACOES
PASSADAS PELA EQUIPE QUE CUIDA DO PACIENTE SOBRE O TRATAMENTO
DO MESMO?
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( )MUITO ( )POUCO

39.VOCE E CONSULTADO SOBRE PROCEDIMENTOS/TRATAMENTOS A
SEREM

UTILIZADOS, OU SEJA, SE SENTE PARTCIPANDO DO PROCESSO DE TOMADA

DECISAO COM RELACAO AO TRATAMENTO? ( )SIM ( )MAIS OU MENOS (
YNAO

40.MARQUE NA TABELA ABAIXO COM UM X OS TURNOS EM QUE FICA EM

CONTATO E NO CUIDADO COM A CRIANCA

SEG TER QUA QUI SEX SAB DOM

MANHA

TARDE

NOITE
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ANEXO B: ESCALA MODOS DE ENFRENTAMENTO DE PROBLEMAS
(EMEP)

As pessoas reagem de diferentes maneiras a situacdes dificeis ou estressantes.
Para responder a este questionario, pense sobre como vocé esta lidando com a sua
enfermidade, neste momento do seu tratamento. Concentre-se nas coisas que vocé
faz, pensa ou sente para enfrentar o problema desta condicao de saude, no momento

atual.

Escreva qual € a enfermidade que o paciente (a crianga) possui:

Veja um exemplo:

1 |Eu estou buscando ajuda eu
profissional para enfrentar o eu faco eu
meu problema de saude. nunca | iIsso faco eufaco| g, fago
faco | um iSso as| isso iSso
ISSO | pouco | vezes | muito | sempre
1 2 3 4 5

Vocé deve assinalar a alternativa que corresponde melhor ao que vocé esta
fazendo quanto a busca de ajuda profissional para enfrentar o seu problema de
saude. Se vocé ndo esta buscando ajuda profissional, marque com um X ou um
circulo o nimero 1 (Eu nunca fago isso); se vocé esta buscando sempre esse tipo de
ajuda, marque o numero 5 (Eu faco isso sempre). Se a sua busca de ajuda
profissional é diferente dessas duas opcdes, marque 2, 3 ou 4, conforme ela esta
ocorrendo.

N&o ha respostas certas ou erradas. O que importa € como vocé esta lidando
com a situacdo. Pedimos que vocé responda a todas as questbes, ndo deixando

nenhuma em branco. Obrigado pela participacdo. Leia cada item abaixo e indique,
na categoria apropriada, o que vocé faz na situacéo.

1- eu nunca fago isso
2 - eu fago isso um pouco
3 —eu faco isso as vezes
4 — eu fago isso muito
5 — eu fago isso sempre



100

1 |2um| 3as 4 5
nunca| pouco| veze | muito sempre
1 |[Eulevo em conta o lado positivo das coisas. 1 |o2 s3 4 5
2 | Eu me culpo. 1 2 3 4 5
3 | Eu me concentro em alguma coisa boa que
, ) ~ 1 2 3 4 5
pode vir desta situacao.
4 | Eu tento guardar meus sentimentos para mim 1 2 3 4 5
mesmo.
5 | Procuro um culpado para a situacao. 1 2 3 4 5
6 | Espero que um milagre aconteca. 1 2 3 4 5
7 | Peco conselho a um parente ou a um amigo 1 2 3 4 5
gue eu respeito.
8 [Eurezo/ oro. 1 2 3 4 5
9 | Converso com alguém sobre como estou me 1 2 3 4 5
sentindo.
10 | Eu insisto e luto pelo que eu quero. 1 2 3 4 5
11 | Eu me recuso a acreditar que isso esteja 1 2 3 4 5
acontecendo.
12 | Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando
: 1 2 3 4 5
comigo mesmo o que devo fazer.
13| Desconto em outras pessoas. 1 2 3 4 5
Encontro diferentes solucfes para o meu 1 2 3 4 5
14 | problema.
15| Tento ser uma pessoa mais forte e otimista. 1 2 3 4 5
16 | Eu tento evitar que 0s meus sentimentos
: : : 1 2 3 4 5
atrapalhem em outras coisas na minha vida.
17 | Eu me concentro nas coisas boas da minha 1 2 3 4 5
vida.
18 | Eu desejaria mudar o modo como eu me 1 2 3 4 5
sinto.
19| Aceito a simpatia e a compreensao de 1 2 3 4 5
alguém.
20 | Demonstro raiva para as pessoas que 1 2 3 4 5
causaram o problema.
21 |Pratico mais a religido desde que tenho esse 1 2 3 4 5
problema.
22 | Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema| 1 2 3 4 5
para mim.
23| Eu me sinto mal por nao ter podido evitar o 1 2 3 4 5
problema.
24 | Eu sei o0 que deve ser feito e estou
aumentando meus esforcos para ser bem- 1 2 3 4 5
sucedido.
25| Eu acho que as pessoas foram injustas 1 2 3 4 5
comigo.
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problema.

26 | Eu sonho ou imagino um tempo melhor do 5 3 4 5
gue aquele em que estou.
27 | Tento esquecer o problema todo. 2 3 4 5
28 | Estou mudando e me tornando uma pessoa 2 3 4 5
mais experiente.
29 [Eu culpo os outros. 2 3 4 5
30 | Eu fico me lembrando que as coisas poderiam 2 3 4 5
ser piores.
31| Converso com alguém que possa fazer 5 3 4 5
alguma coisa para resolver o meu problema.
32 | Eu tento nao agir tdo precipitadamente ou
o TR 2 3 4 5
seguir minha primeira ideia.
33 | Mudo alguma coisa para que as coisas 2 3 4 5
acabem dando certo.
34 |Procuro me afastar das pessoas em geral. 2 3 4 5
35| Eu imagino e tenho desejos sobre como as 5 3 4 5
coisas poderiam acontecer.
36 | Encaro a situacao por etapas, fazendo uma 2 3 4 5
coisa de cada vez.
37 | Descubro quem mais é ou foi responsavel. 2 3 4 5
38| Penso em coisas fantasticas ou irreais (como
uma vinganga perfeita ou achar muito
dinheiro) que me fazem sentir melhor.
39 | Eu sairei dessa experiéncia melhor do que 2 3 4 5
entrei nela.
40 | Eu digo a mim mesmo 0 quanto ja consegui. 2 3 4 5
41 | Eu desejaria poder mudar o que aconteceu 2 3 4 5
comigo.
42 | Eu fiz um plano de acéo para resolver o meu
) 2 3 4 5
problema e o estou cumprindo.
43 | Converso com alguém para obter 2 3 4 5
informagdes sobre a situagéo.
44 | Eu me apego a minha fé para superar esta 2 3 4 5
situagéao.
45 | Eu tento ndo fechar portas atras de mim.
Tento deixar em aberto varias saidas para o 2 3 4 5

da crianga? Vocé esta utilizando outras formas de lidar com a situacéo?

Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com a enfermidade

Favor verificar se todos os itens foram preenchidos.




