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RESUMO

Cancer ¢ o nome dado ao crescimento desordenado de células as quais podem invadir tecidos e
orgaos. Um dos tipos de cancer mais frequentes na infancia ¢ a leucemia, uma doenga dos
glébulos brancos, que se caracteriza como o acimulo de células neopldsicas na medula dssea.
O diagndstico e o tratamento do cancer infantil causam muito sofrimento, tanto para a crianga
quanto para a sua familia, sendo necessaria uma adaptagdo através de reorganizacdes e
redefini¢cdes de papéis. Podemos relacionar esse evento com o conceito de resiliéncia, que se
refere a capacidade de alguns individuos superarem as adversidades da vida. Considerando que
a familia também ¢ afetada, temos o conceito de Resiliéncia familiar, que compreende como
esta enfrenta e se adapta a esses eventos. Nesse sentindo, o objetivo da presente pesquisa €
compreender o processo de resiliéncia da familia frente ao diagndstico e tratamento da leucemia
infantil. A partir disso, em um primeiro momento realizamos uma revisao integrativa de
literatura nas bases de dados IBICT, LILACS e SCIELO. Posteriormente, foi realizado um
estudo de caso com abordagem qualitativa no GACC (Grupo de Assisténcia a Crianga com
Cancer) de Sao José dos Campos com trés familias que possuem filhos que estdo em fase de
manuten¢do do tratamento de leucemia infantil. Para a coleta de dados em campo foi utilizado
o instrumento Escala de Processos Chaves da Resiliéncia Familiar e uma entrevista
semiestrutura com as maes. Os resultados das categorias tematicas analisadas na revisao
integrativa de literatura revelam que: as reagcdes mais comuns frente ao diagnostico sdo o medo,
inseguranca e desespero; as transformagdes mais significativas sdo referentes a rotina da
familia; as principais estratégias de enfrentamento utilizadas sdo atreladas a fé e a religiosidade;
e o fator de protecdo que mais se destacou foi a relacdo com a equipe multidisciplinar, que se
mostrou uma fonte de apoio muito importante. Os resultados do estudo de caso revelam que as
familias mostraram boa estruturagdo dos elementos fundamentais da resiliéncia familiar,
contudo, existem alguns deles que podem ser melhor trabalhados, como os Padrdes de
Comunicacdo. Nesse sentido, a resiliéncia mostrou-se como um processo fundamental para o
enfrentamento do diagndstico e todo processo de tratamento da leucemia infantil, visto que seus
elementos fundamentais auxiliam no enfrentamento dessa adversidade, que ¢ permeada por

adaptag¢des, insegurangas, dificuldades e desafios.

Palavras-chaves: Cancer infantil. Resiliéncia. Resiliéncia familiar.



ABSTRACT

Cancer is the name given to the disordered growth of cells which can invade tissues and organs.
One of the most common types of cancer in childhood is leukemia, a disease of the white blood
cells, which is characterized as the accumulation of neoplastic cells in the bone marrow. The
diagnosis and treatment of childhood cancer cause a lot of suffering, both for the child and for
his family, requiring adaptation through reorganizations and redefinitions of roles. We can
relate this event to the concept of resilience, which refers to the ability of some individuals to
overcome life's adversities. Considering the family is also affected, we have the concept of
family resilience, which understands how the family copes and adapts to these events. In this
respect, the objective of the present research is to understand the family's resilience process in
the face of the diagnosis and treatment of childhood leukemia. From this, at first, we conducted
an integrative literature review in the IBICT, LILACS and SCIELO databases. Subsequently, a
case study with a qualitative approach was carried out at the GACC of Sdo José dos Campos
with three families with children who are in the maintenance phase of the treatment of
childhood leukemia. The field data collection was realized using as instruments the Key Process
Scale for Family Resilience and a semi-structured interview with the mothers. The results of
the thematic categories analyzed in the integrative literature review reveal that: the most
common reactions to the diagnosis are fear, insecurity and despair; the most significant changes
are related to the family's routine; the main coping strategies used are linked to faith and
religiosity; and the protective factor that stood out the most was the relationship with the
multidisciplinary team, which proved to be a very important source of support. The results of
the case study reveal that the families showed good structuring of the fundamental elements of
family resilience, however, there are some of them that can be better worked on, such as the
Communication Standards. In this sense, resilience proved to be a fundamental process to face
the diagnosis and the whole treatment process for childhood leukemia, since its fundamental
elements help to face this adversity, which is permeated by adaptations, insecurities, difficulties

and challenges.

Keywords: Childhood Cancer. Resilience. Family resilience.
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1 INTRODUCAO

O cancer, de uma forma geral, refere-se ao crescimento desordenado das células
neoplasicas e essa perda de controle da divisao celular pode fazer com que essas células
invadam 6rgaos e tecidos vizinhos. As neoplasias referem-se a essa multiplicagdo anormal e,
na pratica, sdo denominados tumores os quais podem ser benignos ou malignos. O cancer trata-
se de uma neoplasia maligna que tem a capacidade de invadir tecidos vizinhos e provocar
metastases, podendo ser resistentes ao tratamento e levar o individuo a morte (ABC, 2019).

O cancer infanto-juvenil, na maioria das vezes, afeta as células do sistema sanguineo e
os tecidos de sustentagdo. Os tumores nessa fase, por serem geralmente de natureza
embriondria, sdo constituidos de células indiferenciadas as quais podem proporcionar uma boa
resposta aos tratamentos. Um dos mais comuns sdo as leucemias, uma neoplasia maligna dos
glébulos brancos, caracterizada pelo acumulo de células neopldsicas na medula éssea. A
multiplicagdo anormal dessas células faz com que as células do sangue que s3o saudaveis vao
sendo substituidas pelas células neoplasicas (INCA, 2020). De acordo com INCA (2020), no
Brasil, bem como nos paises desenvolvidos, o cancer representa a primeira causa de morte por
doencas que acometem criancas e adolescentes, sendo 8% do total de mortes. Contudo, ¢
importante ressaltar que houve um progresso significativo nas ultimas quatro décadas quanto
ao tratamento de cancer de criangas e adolescentes, fazendo com que, atualmente, 80% desses
pacientes acometidos pelas doengas conseguem ser curados.

Uma doenca como o cancer gera uma instabilidade na dinamica familiar, além disso,
por haver uma incerteza quanto ao tratamento e prognodstico, desperta sentimentos de duvidas,
medos e insegurangas. A familia, nessa nova realidade, precisa se adaptar por meio de
reorganizacoes e redefinicdes de papéis para manter o equilibrio familiar (ANJOS; SANTO;
CARVALHO, 2015).

Nesse sentido, a familia pode ser conceituada como um sistema de relagdes que se
estabelece de acordo com alguns principios (CERVENY; BERTHOUD, 2002) e esta em
constante transformacao para garantir o crescimento de seus membros (ANDOLFI, 1984 apud
CERVENY; BERTHOUD, 2002). Relacionando esse conceito a Teoria Geral dos Sistemas,
podemos dizer que uma experiéncia adversa com um dos membros, afeta o sistema familiar
como um todo (HILL; MATTERSSICH, 1979 apud CERVENY; BERTHOUD, 2002). Sendo
assim, o diagnostico de uma doenga, como o cancer, ¢ um evento inesperado que provoca
consequéncias nesse sistema, exigindo reorganizac¢do familiar a fim de lidar com o tratamento

dessa doenga (CARVALHO, 2008).
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Como esse sistema familiar e seus membros enfrentam esses eventos inesperados esta
relacionada com o conceito de resiliéncia. De uma maneira geral, resiliéncia refere-se a
capacidade de superar as adversidades da vida, contudo, também pode ser entendida como um
processo de superagdo que, por meio dessas situagdes adversas, ocorre um crescimento € um
desenvolvimento pessoal (TABOADA; LEGAL; MACHADO, 2006). Relacionado
diretamente a familia, ha o conceito de Resiliéncia Familiar, compreendida como um processo
de adaptacdo no qual a familia vai além do ajustamento ao se deparar com eventos estressores,
e relaciona-se com a alteracdo de crengas e visoes de mundo, passando por fatores internos e
externos a propria familia (MCCUBBIN, THOMPSON E MCCUBBIN, 1996 apud SOUZA;
CEVERNY, 2006).

Dessa forma, levando em consideracdo que o diagnostico do cancer infantil gera
instabilidade na dindmica familiar e um sofrimento para todos os seus membros (ANJOS;
SANTO; CARVALHO, 2015), ¢ necessario compreender a maneira com que esses enfrentam
tais adversidades e como o sistema familiar se reorganiza diante disso. Ou seja, fundamental
compreender como se estabelece o processo de resiliéncia familiar tanto a partir do diagndstico

quanto durante o processo de tratamento.

1.1 PROBLEMA DE PESQUISA

A resiliéncia familiar esta relacionada a maneira com que as familias enfrentam e se
adaptam a situagdes adversas. A forma desse enfrentamento influencia na adaptacdo imediata
e a longo prazo dos membros, além da sobrevivéncia desse sistema familiar. Percebemos que o
diagnostico de cancer infantil ¢ um momento que demarca uma série de mudancas no sistema
familiar, trazendo um impacto muito significativo. Diante disso, questionamos: como se
caracteriza o processo de resiliéncia na familia frente ao diagnostico e tratamento de leucemia

infantil?

1.2 OBJETIVOS

1.2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender o processo de resiliéncia da familia frente ao diagndstico e tratamento da

leucemia infantil.
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1.2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e A partir da revisdo integrativa de literatura, compreender: as reagdes frente ao
diagnostico, os desafios e transformacoes da familia frente ao diagndstico e tratamento
da leucemia infantil, os fatores de protecao presentes, as estratégias de enfrentamento
utilizadas pela familia e como o processo de resiliéncia contribui para esse

enfrentamento.

e Por meio do estudo de caso, analisar as reacdes da familia frente ao diagndstico da
leucemia infantil e compreender o processo da resiliéncia familiar a partir da analise das
seguintes dimensdes: Sistemas de Crengas, Padroes Organizacionais e Processos de

Comunicacao.

1.3 DELIMITACAO DO ESTUDO

Referente a revisdo integrativa, essa pesquisa se delimitou a analisar estudos a partir da
busca no banco de dados IBICT, LILACS e SCIELO dos ultimos 15 anos relacionados a
tematica em questdo. Além disso, sao estudos que possuem pelo menos dois dos seguintes
descritores: “cancer infantil”, “leucemia infantil”, “familia”. Importante pontuar que ndo foram
selecionadas pesquisas em outros idiomas, que ndo tivessem esses descritores ou que fossem
relacionadas somente a criangas com cancer.

Quanto ao estudo de caso, delimitou-se a analisar casos de familias de Sao José dos
Campos que enfrentaram o diagnostico da leucemia infantil, ja realizaram o tratamento e,
atualmente, estdo em fase de manutencdo. Além disso, essas familias foram indicadas pelo
enfermeiro do Grupo de Assisténcia a Crianga com Cancer (GACC). Importante ressaltar que
nao foram estudadas familias que ainda estdo no processo de tratamento de leucemia, familias
em que a crianca teve o diagnostico de outro tipo de cancer ou ainda familias que estdo
realizando tratamento em outra institui¢do. A escolha de familias que estdo na fase de
manuten¢do do tratamento € justamente porque espera-se que os membros tenham certo
equilibrio emocional para relatar sobre todo processo de diagndstico e tratamento da leucemia

infantil.
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1.4 RELEVANCIA DO ESTUDO

Considerando que, segundo INCA (2020), o cancer no Brasil representa a primeira
causa de morte entre as criangas e adolescentes de 1 a 19 anos (sendo 8% do total), € necessario
ter um olhar especifico para essa doenca que acomete milhares de crian¢as no nosso pais ao
longo dos anos.

Analisando essa estatistica, ¢ relevante compreender de que maneira a crianga recebe
esse evento inesperado e, relacionado a ela, como a familia também recebe esse diagnostico,
visto que traz sofrimento para ambas. Com isso, esse sofrimento exige que a familia se
reorganize e busque formas de enfrentamento para amenizar as consequéncias desse
diagnéstico e seu tratamento. Ou seja, esse trabalho tem grande relevancia, pois é importante
compreender como se estabelece o processo de Resiliéncia Familiar, visto que este ¢
fundamental no decorrer do tratamento do cancer infantil e possibilita que os membros da
familia possam enfrentar essa situacdo de uma forma mais saudavel e que utilize mecanismos
de enfrentamento que sejam eficientes.

No quesito cientifico, este estudo possibilita a ampliagdo de pesquisas na area da saude
relacionadas a familia e oncologia pediatrica. Além disso, no que se refere a relevancia social,
trata-se uma pesquisa extremamente importante, visto que auxilia a ter um olhar mais especifico
a familia dessas criancas € como esta também necessita de um suporte para o enfrentamento da
doenca, além de auxiliar outras familias que futuramente virdo enfrentar essa problematica.

Por fim, quanto a relevancia profissional, esse estudo pode auxiliar os profissionais da
saude a compreender melhor a dindmica familiar no enfrentamento do diagnostico e do
tratamento de cancer infantil, com o intuito de orientar esses familiares e o proprio paciente de

maneira mais assertiva.

1.5 ORGANIZACAO DA MONOGRAFIA

Esta monografia estd organizada em cinco se¢des. A primeira secdo corresponde a
introducdo, a fim de contextualizar a pesquisa apresentada e reforcar a relevancia que esta
possui. A segunda secdo traz a revisdo de literatura a qual aborda os seguintes temas: Cancer
infantil, Familia, Resiliéncia e Resiliéncia Familiar e Atuagdo do Psicologo. A terceira se¢do
apresenta o método utilizado na pesquisa. A discussdo dos resultados ¢ evidenciada na quarta
secdo, dividida em duas subseg¢des: resultados da revisdao integrativa e resultados da pesquisa

de estudo de caso. Por fim, a ultima se¢do ¢ composta pelas consideragdes finais desta pesquisa.
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2 REVISAO DE LITERATURA

A literatura revisada para compor a fundamentacdo deste trabalho encontra-se
organizada da seguinte forma: em um primeiro momento, foram abordadas as questdoes do
cancer infantil e leucemia infantil, seus conceitos e os impactos tanto para a crianca quanto para
a familia. Posteriormente, disserta-se acerca da familia e como esta ¢ compreendida
sistemicamente. Adiante, apresenta-se o significado de Resiliéncia, além disso, com o enfoque
na familia, conceito de Resiliéncia Familiar. Finaliza-se abordando acerca da Psicologia
Hospitalar, seus aspectos historicos e a atuagdo do psicologo, principalmente na area da Psico-

Oncologia pediatrica.

2.1 CANCER INFANTIL

O cancer se refere a um conjunto de mais de 100 doengas que tém em comum o
crescimento desordenado das células, as quais podem ou ndo invadir outros 6rgaos e tecidos. A
multiplicagdo celular é um processo natural, em que a grande parte das células normais cresce,
se multiplica e morre, porém nem todas as células sdo iguais. No caso das células neoplasicas,
o0 seu crescimento ¢ diferente se comparadas as células normais, visto que, em vez de morrerem,
crescem incontrolavelmente e formam outras células neopldsicas. O cancer ¢ justamente essa
perda do controle da divisdo celular e € capaz de invadir 6rgaos e tecidos vizinhos (ABC, 2019).

As neoplasias, que na pratica sdo denominados tumores, se referem a multiplicacdao
anormal a qual pode afetar o individuo negativamente e podem ser benignas ou malignas. O
cancer ¢ uma neoplasia maligna a qual tem a capacidade de invadir tecidos vizinhos e provocar
metastases, podendo ser resistentes ao tratamento e levar o individuo a morte (ABC, 2019).

O cancer infanto-juvenil, na maioria das vezes, afeta as células do sistema sanguineo e
os tecidos de sustentagdo. Os tumores nessa fase, por serem geralmente de natureza
embriondria, sdo constituidos de células indiferenciadas as quais podem proporcionar uma boa
resposta aos tratamentos. Os mais comuns sdo as leucemias (que afetam os globulos brancos),
0s que atingem o sistema nervoso central e os linfomas (sistema linfatico). No que se referem
aos fatores de risco, dificilmente a crianga apresenta alteragdes genéticas ou comportamentos
relacionados a seu estilo de vida que aumentam a probabilidade de desenvolver um cancer. Vale
ressaltar que nos ultimos 40 anos, houve um progresso significativo no tratamento do cancer
infanto-juvenil. Atualmente, caso as criancas e adolescentes sejam diagnosticados

precocemente e com tratamento especifico, 80% deles podem ser curados (INCA, 2020).
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As leucemias sdo um dos tipos mais comuns de neoplasias infantis. E uma doenca
maligna dos glébulos brancos e com a origem geralmente desconhecida. Caracterizada como
um acumulo de células neoplasicas na medula Ossea, substituindo as células sanguineas
normais. Nesse caso, uma célula do sangue que nao atingiu maturidade sofre uma mutacao, se
transformando em uma célula neoplasica. Esta, ndo possui um funcionamento adequado e
semelhante ao das células normais, ela se multiplica mais rapido e morre menos. Com isso, por
conta dessa multiplicagdo anormal, as células do sangue que sdo saudaveis vao sendo
substituidas pelas células neoplasicas (INCA, 2020).

As leucemias podem ser classificadas de acordo com a sua velocidade de evolucao da
doenga e como ela se agrava, sendo assim, podem ser do tipo cronicas ou agudas. No caso da
cronica, ela se torna grave mais lentamente, os sintomas surgem de uma forma branda, em que,
conforme o numero de células leucémicas aumentam, ha o inchago de linfonodos ou infeccoes.
Jano caso da aguda, a doenca se agrava em um curto intervalo de tempo e as células neoplésicas
crescem rapidamente. Outra classificagdo se refere aos tipos de gldébulos brancos que as
leucemias afetam. Se afetam as células linfoides, sdio denominadas linfoide, linfocitica ou
linfoblastica. J& as que afetam as células mieloides, sdo chamadas mieloide ou mieloblastica.
Levando em consideragao essas classificagdes, pode-se apontar os 4 tipos mais comuns de
leucemia: leucemia linfoide cronica, leucemia mieloide crdnica, leucemia linfoide aguda e
leucemia mieloide aguda. Sendo a leucemia linfoide aguda o tipo mais comum em criangas
pequenas, apesar de também ocorrer em adultos. Trata-se de uma leucemia que afeta as células
linfoides e se agrava rapidamente (INCA, 2020).

O tratamento da Leucemia, mais especificamente da LLA, ¢ através de uma
poliquimioterapia, ou seja, utiliza-se mais de um quimioterapico. O protocolo utilizado
atualmente pode ser resumido em algumas etapas: indugdo, consolidacdo, reinducdo e
manuten¢do. A inducdo tem como objetivo a remissao, quer dizer, que as células neoplésicas
ndo sejam mais encontradas na medula da crianca e que haja um retorno da contagem normal
das células do sangue. A remissao nao significa cura, mas que a doenca nao esta mais ativa e,
muitas vezes, um més intenso de tratamento ja € o suficiente para alcanca-la. Outra fase ¢ a
consolida¢do, que normalmente tem a duragdo de dois meses, a qual utiliza-se a combinagao de
varios quimioterapicos para impedir a resisténcia de possiveis células neoplésicas que ainda
possam existir no organismo da crianga. J4 a reinducdo € uma fase similar a induc¢do, com a
duragdo de 1,5 a 2 meses, a fim de eliminar células que no tratamento inicial podem ter
adquirido certa resisténcia. Por fim, a fase da manuteng¢ao que se inicia caso a leucemia continue

em remissao apos a fase da reinducao. E utilizada a medicagao oral e nessa fase ha uma chance
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pequena de complicacdo, com isso, ha a possibilidade de as criangas retornarem as suas rotinas
sem muitas restri¢des e € possivel o retorno as atividades escolares (A.C.CAMARGO, 2020).

Segundo Cardoso (2007), o cancer infantil, sendo um evento inesperado, pode trazer
consequéncias fisicas e psiquicas para a crianga. A partir do diagnéstico, havera uma mudanca
de habitos e rotina, visto que aparecerdao limitagdes por conta da doenca e de seu tratamento.
Com isso, os pais sao fundamentais no que se refere a maneira com que a crianca ird lidar com
os efeitos do cancer. Sao eles quem irdo transmitir aos seus filhos os sentimentos provocados
pelo diagnostico e a forma com que sdo orientados, pode fazer com que as criancas lidem com
a situagdo de uma maneira menos sofrida (DAVILA, 2006 apud CARDOSO, 2007).

O tratamento do cancer infantil traz muito sofrimento para as criangas por conta da
hospitalizagao, de procedimentos invasivos e dolorosos e dos efeitos colaterais. Além disso,
crianca ainda tera que lidar com a dependéncia de outras pessoas para realizar determinadas
atividades, as quais serdo limitadas, e enfrentar a superprotecdo por parte de seus pais
(PEDREIRA; PALANCA, 2007 apud CARDOSO, 2007). Existem também varios efeitos
psicoldgicos que sdo consequéncias da doenca e da hospitalizagdo. Os temores, as duvidas, as
alteracdes de autoimagem, as condutas dentro do hospital podem acarretar uma ansiedade
intensa. Apesar dessas reagdes serem esperadas, € preciso tentar estabelecer um controle, o que
torna o apoio psicologico fundamental para que a crianga retome o equilibrio perdido
(CHIATTONE, 2001).

A doenca, como o cancer, também gera uma instabilidade na dindmica familiar. Além
disso, ha o sentimento de duvidas, medos, insegurancas, visto que ¢ uma doenga com muitas
incertezas no que se refere ao tratamento e ao prognostico. No caso do cancer infantil, o
impacto ¢ ainda mais significativo, pois todos os membros da familia sdo afetados de forma
mais intensa. Para a nova realidade que a familia passa a enfrentar, ¢ exigido adaptacdes por
meio de reorganizagdes e redefini¢des de papéis a fim da manutencdo do equilibrio familiar
(ANJOS; SANTO; CARVALHO, 2015). A forma com que cada membro lida com a situagao
reflete nas mudancas que irdo ocorrer na dindmica familiar. Por conta de o tratamento da
doenga exigir uma ateng¢do integral a crianga, a rotina e os papeis desempenhados também vao
se alterar. A partir disso, todos os membros devem se adaptar a essa nova configuragdo familiar
(CARDOSO, 2007).

Apresentaremos na proxima subsecao a compreensao do conceito de familia segundo a
abordagem sistémica. Essa perspectiva aborda como o sistema familiar se estrutura frente a

uma experiéncia adversa.
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2.2 FAMILIA

Nesse trabalho, familia ¢ compreendida como um sistema de relagdes que se estabelece
de acordo com alguns principios (CERVENY; BERTHOUD, 2002). Pode-se dizer que esse
sistema estd em constante transformacdao e se altera ao longo do tempo para garantir o
crescimento de seus membros (ANDOLFI, 1984 apud CERVENY; BERTHOUD, 2002). Além
disso, segundo Dias (2011), esse sistema familiar ¢ composto por subsistemas que se
influenciam tanto interna quanto externamente.

Levando em consideragdo a Teoria Geral dos Sistemas, o que afeta um dos seus
componentes, afeta o sistema como um todo e impacta todos os membros, visto que nada
acontece de maneira isolada (ANDRADE; MARTINS, 2011). Quer dizer, uma das
caracteristicas desse sistema ¢ a interdependéncia entre os membros, ou seja, uma mudanca em
um dos membros acarreta uma alteragdo em cadeia (RELVAS, 1996; GIMENO, 2003;
AMARO, 2006 apud DIAS, 2011).

Tal perspectiva pode ser utilizada em relagdo a familia, ou seja, uma experiéncia adversa
com um dos membros, afeta o sistema familiar como um todo. Essa unidade familiar sofre uma
diferenciac¢do estrutural progressiva quando precisa promover algumas mudangas a fim de
manter esse sistema (HILL; MATTERSSICH, 1979 apud CERVENY; BERTHOUD, 2002).
Assim, levando em consideracdo que o sistema familiar ¢ o mais importante da vida dos
individuos, € preciso compreendé-lo de uma maneira ampliada, atrelado ao contexto cultural,
economico e social (CERVENY; BERTHOUD, 2002).

Um dos olhares que podem descrever uma familia € em relagc@o ao seu ciclo vital e qual
etapa estd inserida. Esse Ciclo Vital Familiar se refere as fases que as familias vivenciam
enquanto um sistema, desde a sua constituicdo até o falecimento de um dos membros que
iniciou tal familia. Percebe-se que nesse ciclo as relagdes sdo dependentes nas fases iniciais,
mas, posteriormente, ¢ esperado que os membros se tornem mais independentes. Ao longo das
etapas, ha uma constante mudanca e reorganizacao em relagdo aos papéis e fungdes de cada um
e aos afetos (CERVENY; BERTHOUD, 2002).

Cerveny e Berthoud (2010) compreendem o Ciclo Vital Familiar a partir de 4 etapas:
Fase de Aquisi¢do, Fase Adolescente, Fase Madura e Fase Ultima. Se tratando da infancia,
relaciona-se com a Fase de Aquisi¢ao, considerada a primeira fase do ciclo que, de uma forma
geral, inclui situagdes como a escolha do parceiro, formacdo do casal, chegada dos filhos

pequenos.
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Nessa primeira etapa do ciclo vital hd a aquisicdo no que se refere aos aspectos
emocionais, materiais e psicologicos, os quais auxiliam na constru¢ao do novo sistema familiar.
Esse sistema esta num processo de crescimento em que os membros, juntos, estdo adquirindo
novas formas de comunicacao e novas capacidades. A chegada do primeiro filho marca a
criacao de um novo sistema familiar que € capaz de alterar todos os outros sistemas existentes,
em que ocorre a ampliagdo do papel de casal para o papel de pais. E compreendido como um
momento de crise, no sentido de transi¢do, o qual traz muitos beneficios a familia. Também
expde esse sistema a um periodo de desorganizacdo, em que as novas circunstancias
ultrapassam temporariamente a capacidade do sistema de se adaptar (BERTHOUD;
BERGAMLI, 2010).

A maneira como a familia vivencia essa fase de mudanga ¢ muito particular, mas ¢ fato
que essas alteracdes sdo irreversiveis e afetam o sistema como um todo, seja no nivel individual,
conjugal e familiar. Além disso, nessa fase do ciclo vital familiar ¢ considerada a fase do
“nascimento psicologico da familia” principalmente porque ¢ constituido um elo entre as
geracdes da familia e a perpetuacdo do sistema (BERTHOUD; BERGAMI, 2010).

Passada essa transi¢ao, de acordo com Berthoud e Bergami (2010), uma nova etapa se
inicia dentro da Fase de Aquisi¢do, em que sdo estabelecidos os limites e as caracteristicas dos
novos papéis que estao sendo constituidos dentro do sistema familiar, a fim de atender as novas
demandas. Uma tarefa complexa do casal ¢ conseguir manter um equilibrio nas fungdes
conjugais e parentais, visto que pode haver a confusdo e o deslocamento de papéis. Os pais
precisam administrar as questdes emocionais e praticas com os filhos e com o ambiente em que
vivem, além disso, o casal pode entrar em conflito por conta dos seus modelos familiares da
familia de origem os quais podem tentar reproduzir na familia atual. Conflitos como esse,
muitas vezes, comprometem a unidade familiar e refletem na escolha dos papéis que serdao
desempenhados. Com isso, o contexto pode se tornar muito inseguro para que oOs pais
desenvolvam seus papéis de cuidadores. Observando que as demandas dos seus filhos mudam
constantemente, os pais se moldam e vao construindo os papéis de cuidadores para acompanhar
o processo de crescimento dos filhos. E importante ressaltar, que o exercicio da parentalidade
se estabelece em meio a uma luta constante em encontrar um equilibrio entre as pressdes
internas e externas que sao impostas.

Essa fase do Ciclo Vital se trata de uma etapa em que todos os membros da familia se
encontram sensiveis quanto a todas as mudancgas que ocorrem, visto que ¢ um momento em que
tanto as criangas quanto os adultos passam por uma série de transformacdes constantes. Assim,

podemos dizer que todo o sistema familiar sofre modificagdes e cresce em conjunto, a fim de
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adquirir novas capacidades e novas maneiras de estabelecer vinculos e se comunicarem
(BERTHOUD; BERGAMLI, 2010).

Contudo, eventos inesperados, como o surgimento de uma doenca grave, podem
impulsionar transformagdes no sistema familiar. As caracteristicas da situacao, do sentido que
a familia da a ela, a forma como ela se insere na histéria da familia e ainda a resiliéncia familiar,
desenvolvida a partir das experiéncias ao longo do ciclo de vida, determinam como a familia
lidara com essa situagdo inesperada (CARTER; MCGOLDRICK, 1995; LAMANNO-
ADAMO, 2006; WALSH, 2005 apud BARROS; ANDRADE; SIQUEIRA, 2013). O
diagnéstico de uma doenga, como o cancer, ¢ um evento inesperado que provoca consequéncias
no sistema familiar, exigindo reorganiza¢do a fim de lidar com o tratamento dessa doenca
(CARVALHO, 2008 apud BARROS; ANDRADE; SIQUEIRA, 2013).

Na proxima subse¢do abordaremos os conceitos de resiliéncia e resiliéncia familiar.
Levando em consideracao a instabilidade na dinamica familiar a partir do diagnostico de cancer
infantil, esses conceitos buscam compreender a maneira com que a familia enfrenta as

diversidades e como o sistema familiar se reorganiza.

2.3 RESILIENCIA E RESILIENCIA FAMILIAR

Como esse sistema familiar e seus membros enfrentam esses eventos inesperados esta
relacionada com o conceito de Resiliéncia. Esse conceito tem uma origem fisica, compondo
estudos sobre resisténcia de materiais. Dentro dessa disciplina, resiliéncia estd atrelada, de
acordo com Nash (1982 apud BRANDAO et al., 2011) a capacidade do material de absorver
energia na regido ndo elastica. Ja Beer e Johnston (1981/1989 apud BRANDAO et al, 2011),
apontam que o conceito de resiliéncia tem relagdo direta com a capacidade do material de
resistir a um determinado impacto sem se deformar de forma permanente.

Dentro das ciéncias da saude, esse conceito foi introduzido na década de 70 a partir de
um estudo com pessoas que nao adoeciam como o esperado mesmo expostas a situagdes que
poderiam desenvolver traumas (SOUZA; CEVERNY, 2006). De acordo com Anthony e Cohler
(1987 apud SOUZA; CEVERNY, 2006), a resiliéncia relacionada a psicopatologia,
desenvolvimento e estresse era definida como tragos de personalidade que, as pessoas as quais
passavam por experiéncias traumaticas, se mostravam resistentes no que se refere ao
desenvolvimento de doengas psiquicas. Ja Masten e Coatsworth, em 1998, (apud SOUZA;
CEVERNY, 2006), ao discorrerem acerca do conceito de resiliéncia, associaram a

competéncias e habilidades como desempenho académico e profissional na vida adulta mesmo
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apos uma infincia com experiéncias de privagdo socio-emocional que poderia trazer algumas
dificuldades.

Esse conceito remete ao individuo que € capaz de ter uma adaptacao considerada boa,
apos viver situagdes de alto risco ou se expor a traumas severos (MASTEN; COATSWORTH,
1998 apud SOUZA, 2003). Ou seja, de maneira geral, a resiliéncia ¢ compreendida como a
capacidade de alguns individuos em superar as adversidades da vida. Porém, pode ser entendida
como um processo de superagao o qual através dessas situagoes adversas, ha um crescimento e
desenvolvimento pessoal, visto que o sujeito possui qualidades que sdo resultantes desse
processo, mas que também possibilitam enfrentd-lo (TABOADA; LEGAL; MACHADO,
2006).

Sob um olhar focado na familia, ha o conceito de Resiliéncia Familiar. McCubbin,
Thompson e McCubbin (1996 apud SOUZA; CEVERNY, 2006) estudaram a resiliéncia dentro
da esfera familiar, compreendendo a familia como um todo e considerando os desafios
encontrados no decorrer do seu ciclo vital. A partir disso, conceituaram Resiliéncia Familiar
como um processo de adaptacdo no qual a familia vai além do ajustamento ao se deparar com
eventos estressores, € esta relacionado com a alteragdo de crengas e visdes de mundo, passando
por fatores internos e externos a propria familia.

Segundo Walsh (2005), a familia pode ser compreendida como uma unidade e conceito
de resiliéncia familiar esta relacionado a maneira como esta enfrenta e se adapta a situagdes
adversas. Pode-se dizer a maneira desse enfrentamento influencia na adaptac¢ao imediata e a
longo prazo dos membros, além da sobrevivéncia desta unidade familiar. Esse conceito ¢
sustentado por alguns fundamentos da Teoria dos Sistemas, por conta disso, pode-se dizer que
eventos estressores persistentes afetam a familia e todos os seus membros, oferecendo risco
tanto para a disfuncdo individual quanto familiar. Além disso, a autora expde que a resiliéncia,
de maneira geral, ¢ formada através das adversidades e ndo apesar dela. Tal afirmagdo explica
o fato que muitas familias em meio a crise mostram seus pontos fortes e, apos enfrentarem essa
fase, se fortalecem.

Walsh (2005) discorre acerca de alguns elementos fundamentais para a Resiliéncia
Familiar: Sistemas de Crengas Familiar, os Padrdes Organizacionais e Processos de
Comunicagdo. A organizacao desses elementos em um mapa orientador tem como objetivo
compreender os processos chave que fortalecem a habilidade da familia em encontrar uma
solugdo em meio a crise. Vale ressaltar que esses Processos Chave sdao considerados universais,
contudo, a maneira com que sdo manifestados tem influéncia direta da cultura em que a familia

esta inserida.
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Os sistemas de crengas estdo no interior do sistema familiar e sdo forgas que auxiliam
no processo de resiliéncia. Ele se refere a valores, convicgdes, atitudes, tendéncias e suposigdes
os quais formam principios que afetam as acdes, decisdes e emocodes dos individuos. Além
disso, as crengas e as acdes sdao interdependentes, de forma que uma pode alterar, facilitar,
restringir a outra dependendo da dificuldade enfrentada (WALSH, 2005).

Podemos considerar que as crengas, de uma forma geral, refletem na maneira em que
damos sentido as experiéncias. A familia desenvolve crengas compartilhadas as quais sdo
socialmente construidas, com base em valores, experiéncias, posi¢ao social que sao
desenvolvidos ao longo do tempo. Se esta tem um bom funcionamento, compartilha essas
diversas percepgdes, permitindo que cada membro enfrente determinada situagdo de uma
maneira diferente (WALSH, 2005).

De acordo com Bussel e Reiss (1993 apud WALSH, 2005), essas crencas
compartilhadas sdo desenvolvidas e passiveis de alteragdo ao longo do ciclo de vida da familia
e, considerando que o ambiente familiar e social se modifica com o passar do tempo e para cada
membro, nem todas as crengas sao compartilhadas dentro da familia. Contudo, as crengas que
sdo dominantes influenciam na forma com que a unidade familiar enfrentara a situagdo adversa.
Podemos dizer que as crencas basicas conferem identidade as familias e sdo fundamentais para
as estratégias de enfrentamento. Os rituais familiares, por exemplo, demonstram qual ¢ a
identidade e a crenga de determinada familia (WALSH, 2005).

As principais crengas na resiliéncia familiar podem ser organizadas em trés: extragao de
sentido da adversidade, uma perspectiva positiva e a transcendéncia e espiritualidade.
(WALSH, 2005). A construgdo de um sentido da adversidade ¢ baseada no compartilhamento
dos sentimentos e pensamentos por parte dos membros da familia, o qual possibilita uma
ressignificagdo daquele momento e pode auxiliar no enfrentamento através da colaboracdo de
todos da unidade familiar. Dessa forma, os relacionamentos podem ser fortalecidos a partir do
momento em que esse momento de crise é percebido como um desafio comum. E importante
que a familia compreenda quais as mudangas que acontecem ao longo do ciclo vital familiar e
contextualize esse momento adverso, para que seja possivel atribuir um significado a esse
presente vivenciado. Além disso, a forma com que a familia avalia essa crise e como serd o
processo de recuperagao influencia na maneira com que € enfrentada, e esse processo inclui as
chamadas crencas causais, explicativas e expectativas futuras. As crencas causais tém
influéncia da cultura e da religido e influencia se determinado momento adverso serd atribuido
a uma falha da propria familia ou uma falha externa a ela, ja as crencas explicativas, por nao

serem generalizadas a todas as familias, sdo mais flexiveis; por fim, vale pontuar que as
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expectativas futuras afetam em como a familia ird avaliar a crise e quais atitudes serdo tomadas
para o enfretamento desta (SOUZA, 2003).

No caso de uma expectativa futura positiva, sendo um dos elementos do Sistemas de
Crengas, ¢ uma caracteristica que aponta uma perseveranga € um encorajamento por parte da
familia os quais sdo sustentados por aspectos internos ou externos a ela. Também aponta para
uma esperanga para o futuro que demonstra uma crenga de que a situacdo pode melhorar, seja
ela apoiada em valores religiosos ou porque a familia ja enfrentou uma situagao semelhante ou
simplesmente por uma autoestima positiva. E fundamental também que, nesses momentos, a
familia tenha uma avaliagdo realista da sua situagdo para reconhecer seus limites a fim de que
as acdes sejam baseadas nisso e ndo ultrapasse esses limites (SOUZA, 2003).

Contudo, existem situacdes que a familia enfrenta as quais ndo podem ser resolvidas ou
mudadas tdo rapidamente e isso pode fazer com que as esperangas se enfraquecam. Nesse
momento, a espiritualidade, sendo um dos elementos dos Sistemas de Crenga, ¢ fundamental.
A espiritualidade, de acordo com Job (2000 apud SOUZA, 2003), auxilia a familia nesses
momentos de incerteza, além de oferecer um significado que pode trazer conforto e o apego a
uma crenga espiritual pode manter a esperanga de uma perspectiva positiva quanto ao futuro.
Além disso, a transcendéncia, como outro elemento desse Sistema de Crenga, possibilita que a
situagOes adversas sejam compreendidas de uma maneira mais ampliada, considerando que a
familia, o individuo, a sociedade, a natureza e a espiritualidade estdo conectados. Dessa forma,
mesmo que num primeiro momento a familia ndo consiga ver um significado nessa situagao,
ao longo do tempo, ela consegue atribuir um sentido e ver um sentido positivo apds o
enfrentamento das adversidades (SOUZA, 2003).

Ja os Padrdes Organizacionais regulam comportamentos e definem relacionamentos em
que sdao mantidos por normas tanto internas quanto externas. Podemos apontar alguns elementos
dessa organizagdo para um funcionamento familiar eficiente, como flexibilidade, conexdo e
recursos sociais € econdomicos (WALSH, 2005). A flexibilidade esta atrelada a padrao de
interagdo que seja de certa forma estavel, com uma rotina estabelecida e com rituais os quais
facilitam a manuten¢ao de uma sensagao de continuidade. Esses rituais podem ser considerados
interagdes que auxiliam na transi¢ao entre ciclos e em transformagdes que sao exigidas quando
ocorre uma mudanca inesperada. A flexibilidade ¢ importante em momentos de mudangas tanto
para que seja possivel atender as novas demandas existentes ao longo do ciclo vital familiar,
quanto em situacdes de crise, as quais podem ocorrer uma redefini¢do de papéis e regrais da

familia (SOUZA, 2003).
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Ja a conexdo esta relacionada a conservagdo da unidade familiar, considerando a
autonomia de cada membro, definindo fronteiras e hierarquias, porém com certa flexibilidade
para as relagdes de troca. Esse elemento dos padrdes de organizagao considera a individualidade
de todos os membros da familia e o mais importante ¢ unido destes a fim de se apoiarem em
determinados momentos (SOUZA, 2003).

Os recursos sociais e econdmicos também se inserem nos padrdes de organizagdo, e se
referem a utilizacdo, quando for preciso, de recursos tanto da familia quanto da comunidade,
como atividades que envolvam educagdo, cultura. Um exemplo ¢ o caso de pais que ndo sdao
disponiveis e precisam de auxilio para orientacdo dos filhos, com isso buscam modelos e
mentores que a familia extensa ou a comunidade pode oferecer (SOUZA, 2003).

Por fim, o ultimo elemento fundamental para a Resiliéncia Familiar € os Processos de
Comunicag¢ao os quais facilitam o funcionamento familiar e tém aspectos importantes que sao
fundamentais no processo de resiliéncia, como a clareza das informagdes, a expressao
emocional aberta dos membros da familia e a resolucao colaborativa dos problemas (WALSH,
2005). A clareza de informagdes, seja com outros membros da familia ou outros profissionais,
¢ essencial para que seja esclarecido como se estabelece determinada situagdo de estresse e
quais sao as possiveis estratégias de enfrentamento (SOUZA, 2003).

A expressao emocional aberta se trata da importancia do compartilhar os sentimentos
entre os membros, tendo empatia pelo outro e se responsabilizando pelos proprios sentimentos.
Ja solucionar os problemas de maneira colaborativa compreende em reconhecer que realmente
existe um problema, como ele ¢ importante e qual a possiblidade de ser solucionado, além da
troca de ideias e a tomada de decisdo compartilhada entre os membros. Nesse momento de
resolucdo € essencial que existe reciprocidade e negociagdo entre os integrantes da familia, visto
que todos sdo afetados quando surge um problema. Além disso, importante o compartilhamento
tanto dos sucessos quanto dos erros, a fim de auxiliar o enfrentamento de desafios futuros,
reformular estratégias para solucionar os problemas e prevenir problemas e crises, quando
possivel (SOUZA, 2003).

E inevitavel a familia se desestruturar por conta do diagnostico de cancer infantil e ndo
¢ possivel prever algum padrdo de comportamento diante disso, visto que a maneira com que
cada membro lida com essa situacdo ¢ algo particular. Importante que a equipe de saude
compreenda 1sso para realizar um trabalho tanto com a familia quanto com a propria crianca
(CARDOSO, 2007).

Na préxima subsecdo desenvolveremos acerca da atuacdo do psicdlogo diante dessa

questio enfrentada tanto pela crianca quanto pela familia. E de suma importancia
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compreendermos como o psicologo se estabelece dentro da area da psicologia hospitalar e mais

especificamente, dentro do setor de oncologia pediatrica.

2.4 ATUACAO DO PSICOLOGO NA ONCOLOGIA PEDIATRICA

Para se compreender a Psicologia da Saude, ¢ preciso considerar historicamente como
as visoes sobre satude e doenga se modificaram ao longo do tempo. Nas culturas mais antigas,
relacionava-se a doenga com forcas misticas e espiritos malignos, posteriormente, estudos
gregos abordaram saude e doenca a partir de uma explicacao racional. A partir do século V, na
Idade Média, as ideias acerca desses dois conceitos se voltaram a questdes religiosas, em que
doenga era tratada como uma puni¢ao. Nesse periodo, René Descartes desenvolveu a sua teoria
a qual abordava o dualismo entre mente-corpo, em que os seres humanos tinham duas naturezas,
a mental e a fisica. A contribuicao de Descartes, fez com que a pesquisa médica caminhasse
para um estudo cientifico do corpo atrelado a um pensamento racional. Com isso, foram
desenvolvidas teorias relacionadas a anatomia, células e germes da doenca. Contudo, vale
ressaltar que esse ponto de vista fez com que criasse um preconceito quanto aos processos
psicoldgicos na saude, o qual s6 comecou a ser desfeito a partir da década de 70 (STRAUB,
2005).

A visdo da medicina moderna dominante no século XX tinha como base o modelo
biomédico o qual relaciona o conceito de doenga com causas bioldgica. Esse modelo ndo
menciona variaveis psicologicas, sociais € comportamentais e ao considerar que fendmenos
como saude e doenca sdao derivados somente de uma variavel, trata-se de um modelo
reducionista. Com isso, esse modelo biomédico ndo conseguia explicar transtornos que foram
observados por Sigmund Freud os quais nao tinham uma causa fisica observavel. Ele acreditava
que sintomas fisicos como perda da fala, surdez e paralisia fisica eram causados por conflitos
emocionais do inconsciente e se convertiam para uma forma fisica, chamados de transtorno-
conversivo. Ja na década de 40, com Franz Alexander, a partir da ideia de que determinadas
doencas poderiam ser causadas por conflitos de ordem psicoldgica, contribuiu para se
estabelecer a medicina psicossomatica. Essa medicina relaciona o diagndstico e o tratamento
de doencas fisicas com causas mentais deficientes, contudo também foi considerada
reducionista por levar em conta somente um problema psicoldégico ou uma falha da
personalidade para desenvolver doengas. Mesmo assim, a medicina psicossomatica foi
essencial para uma conexao entre medicina e psicologia, possibilitou que a doenca fosse vista

de uma forma multifatorial (STRAUB, 2005).
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Também no século XX, considerando o movimento behaviorista que dominou a
psicologia norte-americana, na década de 70 se desenvolveu a medicina comportamental a qual
estuda a fung¢do dos comportamentos aprendidos na saude e na doenca. Esse campo ¢
interdisciplinar, apesar de ter sido originado do behaviorismo, visto que reune conhecimentos
de diversos campos como antropologia, sociologia, genética e psicologia. Mais especificamente
sobre a Psicologia da Saude, em 1973, a American Psychological Association (APA) buscou
entender a funcdo da psicologia dentro dessa medicina comportamental, criando assim, em
1978, a divisdo da Psicologia da Sadde (divisao 38). Esse novo campo tinha 4 principais
objetivos: estudar a etiologia de determinadas doencas, promover saude, prevenir e tratar
doengas e promover politicas de satde publica. A Psicologia da Satde, com o passar do século,
foi sendo direcionada para uma perspectiva biopsicossocial, ou seja, a saide e a doenga sdo
compreendidas a partir de forcas bioldgicas, psicoldgicas e socioculturais (STRAUB, 2005).

Podemos dizer que a Psicologia da Saude tem como objetivo compreender de que
maneira aspectos psicoldgicos influenciam na manuten¢ao da satde, no desenvolvimento de
doengas e quais comportamentos estao relacionados. As intervengdes dos profissionais tém
como foco a prevencao de doengas e como enfrentd-las, ou seja, busca contribuir para um bem-
estar dos individuos (MIYAZAKI; DOMINGOS; CABALLO, 2001 apud ALMEIDA;
MALAGRIS, 2011).

Conforme esse campo da Psicologia se amplia, as fun¢des dos profissionais vao se
expandindo. Os psicélogos, na maioria das vezes, estdo presentes em hospitais, clinicas e
departamentos de universidades, auxiliando os pacientes direta ou indiretamente. No caso da
atuacao clinica, atende pacientes doentes com dificuldades para enfrentar a sua nova condigao
de vida, ajudando a amenizar, por exemplo, sintomas de depressdo e manejos de dor
(SARAFINO, 2004 apud ALMEIDA; MALAGRIS, 2011).

A Psicologia da Saude no Brasil teve, num primeiro momento, atuacdes mais
consistentes dentro de hospitais, com isso, um modelo de atuacdo que foi muito difundido no
pais foi o da Psicologia Hospitalar (ALMEIDA; MALAGRIS, 2011).

A Psicologia Hospitalar busca compreender e tratar os aspectos psicoldgicos em torno
do adoecimento. Nesse contexto, o conceito de doenga ¢ compreendido através de varias
dimensodes: bioldgica, psicologia e cultural. Com isso, esse campo da psicologia ndo trata
somente doengas que possuem causas psiquicas, como as psicossomaticas, mas, mais
especificamente, dos aspectos psicologicos de qualquer doenca. Esses aspectos psicologicos se
manifestam nos individuos que estdo em torno desse adoecimento, seja no proprio paciente, na

sua familia e até na equipe de profissionais. Assim, além de olhar para a subjetividade de todos
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as pessoas, o psicologo hospitalar leva em consideragdo as relagdes entre elas, ou seja, busca
facilitar a relagdo entre paciente, familia e equipe. Essas relacdes precisam ser manejadas visto
que cada um possui objetivos diferentes, seja o paciente querendo se livrar do sintoma, a familia
interessada no prognostico € o0 médico buscando o diagnostico (SIMONETTI, 2016).

Percebemos que a atuacdo na psicologia hospitalar ndo ¢ uma simples transposi¢ao do
modelo classico desenvolvido no ambiente clinico para o hospitalar. Foi preciso desenvolver
teorias e técnicas especificas para auxiliar os individuos hospitalizados que trazem demandas
psicoldgicas tanto relacionadas as doencgas, ao processo de internacdo e de tratamento quanto
reacdes a esse quadro que podem dificultar ou inviabilizar o processo de recuperagdo
(SEBASTIANI; MAIA, 2005 apud ALMEIDA; MALAGRIS, 2011).

No caso do tratamento oncologico infantil, o psicélogo deve reconhecer que o cancer ¢
um diagnostico temido pelos familiares justamente por evidenciar sentimentos de medo da
morte, fantasias quanto a hospitalizagdo e mudangas na dindmica familiar (ALVES; UCHOA-
FIGUEIREDO, 2017). Além disso, deve levar em conta o contexto em que a crianca esta
inserida, pois este influencia na manifestacdo e no enfrentamento da doenca, ja o paciente se
depara com muitas limita¢des dentro do ambiente hospitalar (CARDOSO, 2007).

Ademais, nessa situagdo, o profissional também deve ter em mente que as reagdes de
cada crianga e cada familiar ¢ muito particular, visto que essas depender tanto do estagio da
doenga como da personalidade de cada individuo envolvido. E um momento que exige tanto do
paciente infantil oncoldgico quanto da sua familia recursos internos para conseguir enfrentar a
doenga (CARDOSO, 2007).

Considerando todos esses aspectos da doenca, o psicologo mostra-se um profissional
essencial para compor a equipe. Tem como papel facilitar como sera o protocolo mais adequado
de tratamento desde a entrada do paciente com sua familia no hospital, além disso, participar
da comunicagdo do diagnostico, como sdo os estagios do tratamento, a alta e os cuidados
paliativos e até mesmo auxiliar os pais na elabora¢ao do luto que faz parte desse processo
(MENEZES et al, 2007).

O psicologo tem como objetivo de atuagdo auxiliar o paciente a expressar suas emogoes,
relatar sobre medos e angustias. Colocar o sujeito como ativo no seu processo para conseguir
elaborar as suas experiencias da melhor forma. E necessario que a pratica hospitalar tenha uma
dinamica interdisciplinar ¢ humanizadora, que seja capaz de analisar o paciente como um todo
juntamente a equipe envolvida. Esse aspecto ¢ mais relevante quando envolvem criangas, as

quais exigem uma aten¢do emocional especial (CARDOSO, 2007).
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Além disso, para a crianca conseguir se adaptar ao ambiente hospitalar, é preciso utilizar
estratégias que possam minimizar os efeitos dessa situa¢do. Com isso, as atividades ludicas
podem auxiliar em ganhos relacionados a aprendizagem, além de ajudarem no processo de
recuperagdo ¢ adaptagdo ao hospital, podendo expressar suas emog¢des e criatividade
(BORGES; NASCIMENTO; SILVA, 2008). Ou seja, o brincar pode ser considerado um espago
de reabilitacdo justamente por permitir que a crianca elabora melhor sua situagao e possibilitar
uma continuidade do desenvolvimento infantil (MITRE, 2000 apud BORGES;
NASCIMENTO; SILVA, 2008).

Tendo finalizada a revisdo de literatura, apresentaremos na préxima secao o método
adotado nessa pesquisa, o qual foi desenvolvido a fim de alcangar os objetivos propostos. Serao
especificados qual o tipo de pesquisa, a area de realizagdo, os participantes e os instrumentos

que foram utilizados, além dos procedimentos de coleta e analise de dados.
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3 METODO

O método desta pesquisa foi dividido em duas etapas, sendo a primeira a Revisdo
Integrativa de Literatura, em que foram analisados 20 artigos do tema em questao, escolhidos
de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo a partir dos descritores selecionados. A
segunda etapa, a pesquisa de Estudo de Caso, foi realizada com familiares de criancas que estdo

na fase de manuten¢ao do tratamento.

3.1 REVISAO INTEGRATIVA DE LITERATURA

A primeira parte do método desta pesquisa se refere a revisao integrativa de literatura,
a qual tem como finalidade a sintetizacdo e a reunido de estudos, de forma ordenada e
sistematica, sobre um determinado tema de maneira que contribua para um conhecimento mais
profundo do tema em questdo. E um método que possibilita a sintese de variados estudos e
permite conclusdes acerca de uma area de estudo em especifico (MENDES; SILVEIRA;
GALVAO, 2008).

A fim de desenvolver essa revisdo integrativa, foi preciso percorrer seis etapas distintas.
Em um primeiro momento, foi necessaria a formulagdo da questdo de pesquisa, depois disso,
estabeleceu-se os critérios para inclusao e exclusdo dos estudos os quais, posteriormente, foram
categorizados para serem avaliados e interpretados. Para que assim, seja possivel divulgar o
conhecimento a respeito dessa questdo de maneira sintetizada (MENDES; SILVEIRA;
GALVAO, 2008).

Com isso, essa pesquisa buscou compreender como se estabelecem as familias frente ao
diagnostico de cancer infantil. A busca foi realizada nos seguintes bancos de dados: IBICT,
Literatura da América Latina e Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Biblioteca Eletronica
Brasil (SCIELO) em que foram utilizados os seguintes descritores: “cancer infantil”, “leucemia
infantil”, “familia” e “psicologia”. Os critérios de inclusdo foram publicagdes relacionadas a
tematica em questdo dos ultimos 15 anos, no idioma portugués e que tivessem no minimo dois
descritores. J4 os critérios de exclusdao foram pesquisas que tivessem como foco questdes
relacionadas somente a crianga ao invés da familia, além de outros idiomas ou que nao
incluissem os descritores selecionados.

A partir disso, a fim de selecionar os estudos que se enquadrassem dentro da tematica
em questdo, foi feita a leitura dos resumos e com isso, 20 estudos que se encaixaram nos

critérios de inclusdes propostos foram selecionados. Os estudos foram organizados em um
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quadro de estudos (Apéndice A), com informagdes relevantes para uma analise posterior, como:
titulo, ano de publicagdo, revista de publicagdo, autor, objetivos, populacdo e amostra,

instrumentos, area e principais resultados.
3.2 PESQUISA DE ESTUDO DE CASO

A segunda etapa desta pesquisa foi desenvolvida a partir do delineamento de estudo de
caso, com abordagem qualitativa. Segundo Ventura (2007), um estudo de caso como
modalidade de pesquisa busca a investigagdo de um caso delimitado em determinado contexto,
tempo e lugar a fim de uma busca detalhada de informacdes e que podem incluir tanto
abordagens qualitativas quanto quantitativas. No caso da abordagem qualitativa, que foi
realizada nesse estudo, ¢ fundamental interpretar os dados realizadas no contexto, descrever a
realidade de forma completa e profunda e revelar diferentes pontos de vista acerca o objeto
estudado. De acordo com Godoy (1995), o contato direto e prolongado do pesquisador com o

ambiente e o contexto estudado sdo fundamentais.

3.2.1 AREA DE REALIZACAO

O estudo foi realizado no Grupo de Assisténcia a Crianca com Cancer (GACC) na
cidade de Sao Jos¢ dos Campos. Desde o inicio de suas atividades, em 1996, essa instituicao
existe com o objetivo de aumentar a expectativa de vida e garantir a oferta e a qualidade global
do tratamento de criangas e jovens com cancer. No caso do Hospital CTFM/GACC de Sao José
dos Campos, o qual teve a sua primeira fase em 2007, o que motivou a criagdo e implantagao
foi o surgimento constante de novos casos e a dificuldade de encaminhamento das criangas e
jovens para tratamento nos hospitais existentes. O Hospital CTFM/GACC ¢ um complexo
clinico-socio-hospitalar, multidisciplinar e especializado, que atende criancas e jovens com
cancer, diagnosticados entre 0 e 19 anos. Além disso, este hospital oferece atendimento integral
e humanizado e ¢ unico do Vale do Paraiba, Litoral Norte e Serra da Mantiqueira habilitado

pelo Ministério da Saide como Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (GAAC, 2019).

3.2.2 PARTICIPANTES

A pesquisa teve a participacao de trés familias que possuem filhos que estdo na fase de

manutengdo do tratamento da leucemia infantil, e as maes das criancas quem participaram da
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entrevista. Como critério de inclusdo, sdo familias que possuem filhos que ja encerraram o ciclo
de quimioterapia ou radioterapia do tratamento de leucemia. Ja o critério de exclusdo, se refere
a familias que ainda possuem filhos que ainda estdo no ciclo de tratamento de quimioterapia ou
radioterapia. Vale ressaltar que as familias participantes foram indicadas pelo enfermeiro da

instituicdo. As familias serdo apresentadas na se¢ao de resultados.

3.2.3 INSTRUMENTOS

Para a coleta de dados foi utilizado o instrumento Escala Processos Chaves da
Resiliéncia Familiar, construido por Souza (2003). Trata-se de uma escala intervalar que tem
como objetivo avaliar como os membros da familia se auto avaliam em relacdo aos Padrdes
Organizacionais, Processos Comunicacionais e Sistema de Crengas, na maneira com que lidam
as adversidades atuais. Também foi realizada uma entrevista semiestruturada (Apéndice B), a
qual se refere a um tipo de entrevista em que ha a combinagao de perguntas abertas e fechadas
em que o entrevistado discorre acerca do tema proposto. O pesquisador, nesse tipo de entrevista,
segue as perguntas que foram desenvolvidas previamente, mas as realiza em um contexto
semelhante a uma conversa informal (BONI; QUARESMA, 2005).

Esta entrevista foi organizada pela propria pesquisadora, composta por 16 questdes, para
aprofundamento da compreensdo dos seguintes aspectos: desafios enfrentados pela familia
frente ao diagnostico e tratamento da leucemia infantil; os fatores de protegdao presentes; as
estratégias de enfrentamento utilizadas pela familia, além de aspectos relacionados aos
Processo Chave da Resiliéncia Familiar. A entrevista foi realizada com as maes das criancgas

que estao na fase de manuten¢ao do tratamento de leucemia infantil.

3.2.4 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica de Pesquisa da UNITAU e foi aprovado
com parecer 3.915.740 (Anexo B). A coleta de dados ocorreu na instituicado Grupo de Apoio a
Criangas com Cancer de Sao José dos Campos, Sdo Paulo. Inicialmente, apds a apresentacao
de um pré-projeto, a institui¢do assinou o Termo de Autorizacdo Institucional (Anexo C). A
pesquisa atendeu aos preceitos éticos da pesquisa com seres humanos previstos na Resolugao
510/16 do Conselho Nacional de Saude.

A coleta de dados com as familias foi realizada na propria instituicio em um unico

encontro, de maneira presencial, com todas as medidas de seguranca para diminuir o risco de
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contaminagdo cruzada devido a pandemia do COVID-19. Apods as orientagcdes de como
funcionaria esse encontro, os objetivos da pesquisa, cada participante assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Os instrumentos para coleta de dados foram aplicados na
seguinte ordem: Escala de Resiliéncia e a entrevista semiestruturada, que foi gravada e
transcrita para a analise de dados. Esse material ficard guardado por 5 anos pela pesquisadora

responsavel.

3.2.5 PROCEDIMENTO DE ANALISE DE DADOS

Os dados coletados através da Entrevista Semiestruturada e a Escala de Processos
Chaves de Resiliéncia foram analisados de maneira conjunta. Importante ressaltar que escala
nao possui um padrao de correcao e, apesar de ainda ndo ser validada, a mesma serviu como
um guia para explorar esses Processos Chaves de Resiliéncia, os quais também foram abordados
na entrevista.

Para a analise das entrevistas semiestruturadas utilizou-se do método de andlise de
conteido a partir de categorias de andlise aprioristicas. Essa analise de conteudo, segundo
Campos (2006), refere-se a uma metodologia de pesquisa utilizado para andlise de dados
qualitativos em que tem a comunicagao como ponto de partida em que busca um sentido em
determinado documento analisado. As categorias de andlise aprioristicas sdo um sistema de
categorias que foi estabelecido previamente e os elementos coletados sdo distribuidos da melhor
maneira entre essas categorias (RICHARDSON et al., 1999). Neste caso, as categorias foram
estabelecidas previamente a partir da teoria de Walsh (2005) referente aos Processos Chaves na

Resiliéncia Familiar.



33

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta se¢do serdo expostos os resultados tanto da revisao integrativa de literatura quanto

do estudo de caso.

4.1 REVISAO INTEGRATIVA DE LITERATURA

Nesta se¢do serdo apresentados os resultados referentes a revisao integrativa, os quais
serdo divididos em andlise formal e andlise de contetido. Nesta revisdo foram analisados 20
artigos que atenderam os critérios de inclusdo propostos e, a partir disso, foram organizados em

um quadro de estudo (Apéndice A) para posterior analise.

4.1.1 ANALISE FORMAL

Os aspectos formais se referem ao ano de publicacao, autores de cada pesquisa, local de
publicagdo, area profissional, tipo de pesquisa, instrumentos utilizados e com qual populagio a
pesquisa foi realizada.

Quanto ao ano de publicacdo dos estudos, foram selecionados somente artigos dos
ultimos 15 anos (2005 até 2020), visto a grande quantidade de publica¢des que relacionam aos
descritores escolhidos. Ao longo dos anos, pode-se perceber que em 2015 foi 0 ano com maior
numero de publicacao (3 publicagdes), seguido com os anos de 2005, 2007, 2010, 2011, 2014
com o segundo maior indice (2 publicagdes). Também se nota a auséncia de publicagdes nos
anos 2006, 2019, 2020. Além disso, observou-se também uma diminui¢do da publicacdo nos
ultimos 5 anos ja que nos anos de 2016, 2017, 2018 foram publicados somente 1 pesquisa por
ano e nos ultimos 2 anos nao houve publicagdes do tema em questdao. Os dados podem ser

observados no Grafico 1.
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Grafico 1 — Ano de publicagdo dos estudos analisados
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Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Quadro 1 — Ano de publicagao dos estudos analisados

Ano de publicacio Quantidade

de artigos
2005 2
2007 2
2008 1
2009 1
2010 2
2011 2
2012 1
2013 1
2014 2
2015 3
2016 1
2017 1
2018 1

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Quanto aos autores das publicagdes, verificou-se um total de 62 autores, em que a
maioria contribuiu com apenas uma obra. Contudo, os autores ALBUQUERQUE, G. A.,
ALVES, D. de A., KERNTOPF, M. R., LEMOS, 1. C. S., SILVA, L. G. da, e AMADOR, D.
D. publicaram 2 estudos, sendo esses cinco primeiros os autores dos estudos 7 e 18, ja o ultimo

foi contribuiu com os estudos 19 e 20.
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Quadro 2 — Autores dos estudos analisados

Autores Quantidade | Referéncia do
de artigo artigo
ALBUQUERQUE, G. A. 2 Estudo 7 ¢ 18

ALVES, D. de A.;

Estudo 7€ 18

AMADOR, D. D.

Estudo 19 € 20

KERNTOPF, M. R.

Estudo 7 e 18

2

2

2

LEMOS, 1. C. S,; 2 Estudo 7 ¢ 18
SILVA, L. G. da; 2 Estudo 7¢e 18

GUEDES, M. de S.; 1 Estudo 17
SANT’ANA,R. S. E.; 1 Estudo 10
ALBUQUERQUE, M. C.; 1 Estudo 6
ALMICO, T 1 Estudo 8
ANIJOS, C. de; 1 Estudo 13
BARROS, M. A. 1 Estudo 5
BELTRAO, M.R. L. R; 1 Estudo 6
BIELEMANN, V.de L. M,; 1 Estudo 15
BURILLE, A_; 1 Estudo 15
CARVALHO, E. M. M. S. de 1 Estudo 13
CASTRO, E. H. B. de 1 Estudo 12
COLLET, N. 1 Estudo 19
DELMONDES, G. de A.; 1 Estudo 7
DRUDE, F. S.; 1 Estudo 14
ENUMO, S.R. F. 1 Estudo 11
FARO, A. 1 Estudo 8
FEIJO, A. M.; 1 Estudo 15
GOMES, 1. P; 1 Estudo 19
GUIMARAES, C. A,; 1 Estudo 11
HEYNES, V. H.; 1 Estudo 9
KOHLSDORF, M. 1 Estudo 1
LACERDA, G. M. da; 1 Estudo 18
LIMA, R. A. G. de; 1 Estudo 9
LIRA,F. T, 1 Estudo 18
LOPES-JUNIOR, L. C. 1 Estudo 10
MARCON, S. S. 1 Estudo 16
MENEZES, C.N. B; 1 Estudo 14
MONTEIRO, E. M. L. M. 1 Estudo 17
NASCIMENTO, L. C.; 1 Estudo 9
NETO, W.B,; 1 Estudo 17
NOIA, T.de C,; 1 Estudo 10
OLIVEIRA, S. de C,; 1 Estudo 10
PASSARELIL P. M.; 1 Estudo 14
PONTES, C. M,; 1 Estudo 6
PRIMIO, A. O. Di; 1 Estudo 15
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Continuacio...
QUIRINO, D. D. 1 Estudo 4
REICHERT, A.P.da S.; 1 Estudo 19
ROCHA, S. M. M; 1 Estudo 9
SALES, C. A,; 1 Estudo 16
SALVAGNI, A. 1 Estudo 2
SANTANA, J. B. de; 1 Estudo 17
SANTO, F. H. do E.; 1 Estudo 13
SANTOS, A. D. S. dos; 1 Estudo 10
SANTOS, A. F. dos; 1 Estudo 17
SANTOS, G. M.; 1 Estudo 16
SANTOS, J. A; 1 Estudo 16
SANTOS, M. A. dos; 1 Estudo 14
SCHWARTZ, E.; 1 Estudo 15
SILVA, J. M. B. da; 1 Estudo 17
TAVARES, R. C,; 1 Estudo 17
TELES, S. S. 1 Estudo 3
VALLE, E. R. M. do; 1 Estudo 14
VASCONCELOS, M. G. L.; 1 Estudo 6
VERAS,S. M. C.B; 1 Estudo 10
ZILLMER, J. G. V; 1 Estudo 15

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

No que se refere ao local das publicacdes, foi possivel encontrar dois tipos: publicagdes
em revistas ou teses/dissertacoes. Na amostra escolhida, dos 20 estudos, 6 foram dissertacdes
de mestrado, os outros 14 foram publicagdes de revistas.

Quanto as dissertagdes de mestrados, todas foram desenvolvidas em universidade
publicas brasileiras, enfatizando a Universidade Federal da Paraiba (estudos 4 e 20) e
Universidade de Sao Paulo (estudos 3 e 5), onde cada uma desenvolveu-se duas pesquisas de
mestrados da amostra escolhida.

Ja as revistas das publicacdes, 3 sdo de origem estrangeira. Investigacion y Educacion
en Enfermeria, Enfermeria actual en Costa Rica (Online) e Investigacion y Educacion en
Enfermeria referentes aos estudos 10, 17 e 18, respectivamente. As demais revistas sio
brasileiras, dando destaque para Revista Mal-estar e Subjetividade, a qual foi responsavel pela

publicacao de dois estudos (estudo 12 e 14).
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Quadro 3 — Universidades em que foram desenvolvidas as dissertacdes de mestrado

Estudos | Dissertacao Universidade

Estudo 1 Mestrado Universidade de Brasilia
Estudo 20 Mestrado Universidade Federal da Paraiba
Estudo 4 Mestrado Universidade Federal da Paraiba
Estudo 2 Mestrado Universidade Federal de Santa Maria
Estudo 3 Mestrado USP

Estudo 5 Mestrado USP

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Quadro 4 — Revistas das publicagdes dos estudos analisados

Estudos Revistas das publicacdes
Estudo 17 Enfermeria actual en Costa Rica (Online)
Estudo 10 Investigacion y Educacion en Enfermeria
Estudo 6 Jornal de pediatria

Estudo 8 PSICOLOGIA, SAUDE & DOENCAS
Estudo 19 Revista Brasileira de Enfermagem
Estudo 18 Revista Cubana de Enfermeria
Estudo 7 Revista CUIDARTE

Estudo 9 Revista da Escola de Enfermagem da USP
Estudo 16 Revista Eletronica de Enfermagem
Estudo 12 Revista Mal-estar e Subjetividade
Estudo 14 Revista Mal-estar e Subjetividade
Estudo 13 Revista Mineira de Enfermagem
Estudo 11 Revista Psicologia: Teoria e Pratica
Estudo 15 Texto & Contexto - Enfermagem

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Ja as areas de pesquisa dos estudos realizados, a maioria deles foram publicados por
enfermeiros, total de 12 artigos; os demais eram publicacdes da area de psicologia (total de 7
artigos) e da area médica, mais especificamente da 4rea de pediatria (somente 1 artigo). E
importante destacar essa maior publicagdo por enfermeiros, visto que a formacao da equipe de
enfermagem deve dar subsidios as questdes psicologicas a fim de facilitar o cuidar da crianga
com cancer e sua familia. Além disso, ¢ por meio do profissional da enfermagem que familia,
muitas vezes, se sente amparada, ouvida, acolhida, com duvidas esclarecidas, o que reforca a
importancia desse profissional na equipe multidisciplinar (ANJOS; SANTO; CARVALHO,
2015).
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Quadro 5 — Area de pesquisa dos estudos analisados

Area profissional d?}l)lzgfilzl;g%is
Enfermagem 12
Psicologia 7
Medicina (pediatria) 1

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Sobre os tipos de pesquisas dos estudos selecionados, utilizamos a classificagao segundo
Gil (2002). O autor expde uma classificagdo das pesquisas com base nos procedimentos
técnicos utilizados, em que se analisa os fatos da visao empirica para comparar tedrica com 0s
dados da realidade pesquisada. Essa classificagdo refere-se ao delineamento da pesquisa, o qual
esta relacionado com o planejamento da pesquisa, desde a coleta de dados, previsao de analise
e a interpretacdo desses dados coletados. Para identificar um delineamento da pesquisa, €
preciso se atentar ao procedimento adotado para a coleta de dados, o qual pode ser definido em
dois grandes grupos: fontes de “papel” que se refere a pesquisa bibliografica e pesquisa
documental e o grupo em que os dados sdo coletado com pessoas, a pesquisa de campo (GIL,
2002).

Nesta pesquisa, analisamos pesquisas bibliograficas e pesquisas de campo. De acordo
com Gil (2002), a pesquisa bibliografica ¢ desenvolvida por meio de matérias que ja foram
elaborados, como artigos e livros. J4 as pesquisas de campo possuem o foco em uma
comunidade e ¢ desenvolvida por meio da observacao das acdes do grupo que sera estudado e
por meio de entrevistas e outras técnicas de coleta direta.

Analisando os 20 estudos, temos que 16 podem ser classificados como Pesquisa de
Campo, segundo de definicao de Gil (2002), sendo que 2 estudos especificaram o delineamento
como estudo de caso (estudo 2 e 4), ja os outros 14 estudos ndo apontaram nenhum
delineamento especifico. Além disso, podemos apontar 4 Pesquisas Bibliograficas nessa
amostra de estudos analisados, considerando também o conceito apontado por Gil (2002), em
que 2 sao classificadas como Revisdo Integrativa (estudo 13 e 19) e Revisdo de Literatura

(estudo 9 e 14).

Quadro 6 — Quantidade de estudos referente a Pesquisa de Campo e Pesquisa Bibliografica

. . Quantidade
Tipo de pesquisa de artigos
Pesquisa de campo 16

Pesquisa bibliografica 4

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.



Quadro 7 — Tipo de pesquisa dos estudos analisados

Estudos

Tipo de pesquisa

Estudo 1

Pesquisa de campo

Estudo 2

Pesquisa de campo (estudo de caso)

Estudo 3

Pesquisa de campo

Estudo 4

Pesquisa de campo (estudo de caso)

Estudo 5

Pesquisa de campo

Estudo 6

Pesquisa de campo

Estudo 7

Pesquisa de campo

Estudo 8

Pesquisa de campo

Estudo 9

Pesquisa bibliografica (revisdo de literatura)

Estudo 10

Pesquisa de campo

Estudo 11

Pesquisa de campo

Estudo 12

Pesquisa de campo

Estudo 13

Pesquisa bibliografica (revisao integrativa)

Estudo 14

Pesquisa bibliografica (revisdo de literatura)

Estudo 15

Pesquisa de campo

Estudo 16

Pesquisa de campo

Estudo 17

Pesquisa de campo

Estudo 18

Pesquisa de campo

Estudo 19

Pesquisa bibliografica (revisdo integrativa)

Estudo 20

Pesquisa de campo

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.
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Sobre a populagdo de pesquisa, nota-se um maior numero (total de 6 estudos) de

pesquisas com as maes das criangas acometidas com a doenca. Tal ponto relaciona-se com o

fato de que muitas vezes, s3o as maes quem acompanham todo processo de hospitaliza¢ao da

crianca e, se necessario, alteram seu estilo de vida por conta dessa mudanca na dindmica

familiar (ALVES; GUIRARDELLO; KURASHIMA, 2013). Além disso, essas maes, na

maioria das vezes, assumem o cuidado da crianca e sdo consideradas a principal fonte de suporte

(YOUNG, et al, 2002 apud MOREIRA; ANGELO, 2008). Com isso, ¢ possivel perceber a

importancia do papel materno tanto na reorganizacao da dindmica familiar quanto no cuidado

da crianga com cancer. No que se refere a analise da populacao dos estudos, o item “Nao se

aplica” do Quadro 8 refere-se a estudo com a metodologia de Pesquisa Bibliografica.
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Quadro 8 — Populagao e amostra dos estudos analisados

Populacio e amostra | Quantidade de estudos
Maes 6
Cuidadores (familiares)

Nao se aplica

Familia

Familiares

— NN

Criancas
Pais 1
Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Quanto aos instrumentos utilizados para coleta de dados, temos que a maioria dos
estudos utilizaram o instrumento Entrevista (total de 15 estudos), em que especificaram sendo
9 desses 15 estudo, entrevistas do tipo semiestruturada, 2 do tipo abertas e 4 nao especificaram
o tipo. Além disso, houve o auxilio em alguns estudos de outros instrumentos para a coleta,
como Escalas, Observagdes, uso de Genograma, Ecomapa e até mesmo a Técnica do Desenho
da Familia (utilizada em 1 estudo).

As entrevistas, de maneira geral, segundo Richardson (1999), sdo técnicas que permitem
o desenvolvimento de uma relacdo estreita entre individuos, quer dizer, trata-se de uma maneira
de estabelecer uma comunicagdo em que as informagdes sao transmitidas de uma pessoa a outra,
sendo uma o emissor € o outro o receptor, respectivamente.

Ja as Escalas Psicologicas, de maneira geral, sdo utilizadas a fim de medir varidveis,
conceitos, constructos que ndo podem ser observados de maneira direta. A construcdo dessas
escalas tem como objetivo mensurar de forma precisa aquilo que era realmente proposto, ou
seja, que seja fidedigno (preciso, exato) e validado (FACHEL; CAMEY, 2007).

O Genograma ¢ a elaboragdo da arvore da familia e ¢ utilizada como uma técnica de
avaliacdo em clinicas que atendem familias em que se apresentam informacdes demograficas,
posicdes funcionais dos membros e acontecimentos criticos que ja ocorreram dentro da
dindmica familiar. Esse instrumento, muitas vezes, ¢ associado ao Ecomapa em que ambos
podem fornecer informacgdes acerca do contexto de vida em que a familia estd inserida. O
Ecomapa retrata as relagdes da familia com o ambiente, entre os vinculos desses membros com
os recursos da comunidade, trata-se de uma representacao da familia com outras pessoas e com
outras instituicdes (MELLO et al., 2005).

Por fim, a Técnica do Desenho da Familia trata-se de uma técnica projetiva em que a

crianca projeta, por meio do desenho, suas agdes e sentimentos em relacdo a sua familia
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(MORVAL, 1974 apud ORTEGA, 1981). E uma ferramenta que permite a expressio dos
conflitos familiares e, por meio da interpretagdo dos desenhos, € possivel realizar uma analise

da personalidade global da crianca (MINKOWSKA, 1949 apud ORTEGA, 1981).

Quadro 9 — Instrumentos utilizados nos estudos

Estudos Instrumentos
1 Escalas e entrevista semidirigida
2 Entrevista semidirigida, observagdes e técnica do desenho da familia
3 Entrevista
4 Entrevista semidirigida e observagoes
5 Entrevista
6 Entrevista e observacao
7 Entrevista semidirigida
8 Entrevista aberta
9 Nao se aplica
10 Entrevista semidirigida
11 Escala
12 Entrevista aberta
13 Nao se aplica
14 Nao se aplica
15 Entrevista semidirigida, genograma e ecomapa
16 Entrevista
17 Entrevista semidirigida
18 Entrevista semidirigida
19 Nao se aplica
20 Entrevista semidirigida

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

4.1.2 ANALISE DE CONTEUDO

A partir da analise dos estudos selecionados, de acordo com os critérios de inclusdo
mencionados anteriormente, podemos perceber semelhancas nos contetidos abordados do tema
em questdo. Com isso, foi possivel agrupar e analisar quatro categorias de andlise: reagdes
frente ao diagnostico, desafios e transformagdes da familia, fatores de protegao e estratégias de

enfrentamento, como apontado no Quadro 10.



Quadro 10 — Categorias tematicas e respectivos estudos analisados

Estudo

Titulo

Categoria
1

Categoria
2

Categoria
3

Categoria
4

Analise das estratégias de
enfrentamento adotadas por pais de
criangas e adolescentes em
tratamento de leucemias

Implicagdes do cancer infantil na
dindmica familiar

Cancer infantil e resiliéncia:
investigacao fenomenologica dos
mecanismos de prote¢do na diade

mae-crianga

Cotidiano da familia no
enfrentamento do cancer infantil

Cancer infantil: Fé e enfrentamento
de maes

Cancer infantil: percepcdes maternas
e estratégias de enfrentamento frente
ao diagndstico

Cuidador de crianga com cancer:
religiosidade e espiritualidade como
mecanismos de enfrentamento

Enfrentamento de cuidadores de
criangas com cancer em processo de
quimioterapia

Criangas com cancer e suas familias

10

Enfrentamento do diagndstico e
hospitalizagdo do filho com céncer
infanto-juvenil

11

Impacto familiar nas diferentes fases
da leucemia infantil

12

A experiéncia do cancer infantil:
repercussoes familiares, pessoais e
sociais

13

O cancer infantil no dmbito familiar:
revisdo integrativa

42

14

Cancer infantil: organizagdo familiar
e doenga

15

Rede social e vinculos apoiadores
das familias de criangas com cancer

16

O impacto do diagnostico do cancer
infantil no ambiente familiar € o
cuidado recebido

Continua...
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Continuagao...
Vivéncias de maes com criangas
17 . USRS A X X
internadas com diagnostico de cancer
Diagnostico e tratamento do cancer
18 infantil: implicagdes para a vida do X
cuidador
Repercussdes do cancer infantil para
19 o cuidador familiar: revisdao X
integrativa
Cancer infantil: a realidade
20 | vivenciada na percepg¢do do cuidador X X
familiar

Fonte: Elaborado a partir dos dados IBICT, SCIELO e LILACS.

Categoria 1: Reacoes frente do diagndstico

Essa categoria 1 traz os elementos que caracterizam as reagdes mais frequentes frente
ao diagnostico do cancer infantil. Refere-se a maneira com que os membros familiares
reagiram, os sentimentos mais comuns € como esse momento foi percebido pela familia.

Beltrao et al. (2007), autores do estudo 6, em sua pesquisa, ao analisar as percepgdes
maternas e estratégias de enfrentamento frente ao diagnostico de cancer, as maes apontaram o
momento do diagndstico como uma experiéncia unica, chocante, que traz desespero, dor e até
traumatiza. Essas mades mencionam sentimentos de angustia, tristeza, duvidas quanto ao
desfecho do tratamento, uma delas até¢ refere a dor do momento do diagndstico como
semelhante a dor da “perda”. Essa dor da perda relaciona-se com o medo de perder o filho,
manifestado por outra mae, ja que o cancer carrega um estigma e preconceito em que € visto
como sindénimo de morte.

Amador (2011), em sua pesquisa de campo (estudo 20), também aponta para
sentimentos semelhantes ao mencionado por Beltrao et al (2007), somado a isso, refere que os
cuidadores entrevistados também remetem a sentimentos que mostram o diagnéstico do cancer
como devastador em sua estrutura emocional. Eles referem o momento do diagnostico como
algo que traz sofrimento imediato, um instante em que nao conseguem perceber um lugar que
fosse possivel se sustentar e manter-se firme para enfrentar todo esse processo doloroso

(AMADOR, 2011).
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Nascimento et al. (2005), em sua revisao de literatura (estudo 9), mencionou acerca das
reacdes dos pais ao longo de todo processo da doenga, desde o diagnostico e durante o
tratamento. Os autores mencionaram um estudo quali-quantitativo em que os pais relatavam
diminui¢do do apetite, perda de peso, dificuldades para dormir, dores de cabeca, tontura e
resfriado. Além disso, neste estudo pode-se perceber, segundo Nascimento et al (2005), que a
reacdo dos pais depende do estagio em que a doenca se encontra e em casos de morte da doenga,
foi o fator que mais gerou estresse. Contudo, foi possivel analisar os niveis altos de ansiedade
ao longo do processo, independente da fase da doenga.

Na pesquisa de Noia et al. (2015), referente ao estudo 10, com familiares de criangas
com cancer, os participantes demonstraram que o momento que trouxe mais sofrimento foi na
confirmacao do diagnostico por conta do medo do desconhecido, o qual foi uma das primeiras
reacoes manifestadas. Também se destacou reagdes de choque, desespero, abalo, choro,
negacdo ¢ medo, reacdes semelhantes ao que Beltrdo et al. (2007) observaram em seu estudo.
Nas reagdes referentes a hospitalizagdo, Noia et al. (2015) percebeu nas entrevistas que os
familiares manifestavam sentimentos de ansiedade, tristeza, sofrimento por conta dos
procedimentos realizados, medo e incerteza devido ao prognostico.

Anjos, Santo e Carvalho (2015), em sua revisdo integrativa (estudo 13), ao analisarem
os estudos selecionados, referem aos sentimentos como medo, panico, pavor, preocupagoes,
inseguranca, ansiedade e nervosismo. Os autores mencionam que o diagnostico € o contato
inicial com a doenga geram o medo do desconhecido e, muitas vezes, pais trazem sentimento
de culpa por essa situacdo adversa. Em alguns casos, os pais manifestam sintomas de depressao,
em que ha o predominio de impoténcia, desespero e desesperanga.

Santos et al. (2018), referente ao estudo 17, também trazem questdes quanto aos
sentimentos manifestados pelos familiares, mais especificamente as maes. Reacdes de
desespero, angustia, aflicdo, medo, choque e incertezas quando o diagnostico € confirmado e
faz com que a familia tenha que encarar peculiaridades que permeiam esse diagndstico do
cancer infantil.

Menezes et al. (2007) trazem, a partir do estudo bibliografico (estudo 14) sobre as
experiéncias das familias de criangas com céncer, pesquisas referentes a organizagdo dessas
familias frente ao cancer infantil. Essas pesquisas mostram que o adoecer do filho desperta
reacdes emocionais intensas por parte dos pais, eles demonstram sentimentos de hostilidade,
medo e raiva os quais, muitas vezes, sao direcionados ao pediatra da crianca. Quanto a essas
reacdes, também se queixam de cansago fisico devido ao acompanhamento de consultas e

exames do filho.
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Quirino (2011) desenvolve sua pesquisa (estudo 4) através de um estudo de caso com
maes lactantes em que elas relatam suas reacdes frente ao diagndstico de cancer do filho.
Trazem reacdes como choque, como mencionado anteriormente, € sentimentos de que a vida
perdeu o sentido. Além disso, a familia, muitas vezes, demonstra dificuldade em assimilar as
informagdes quando o diagnostico ¢ feito devido a essas primeiras reacdes.

Barros (2009) expoe sua pesquisa realizada com maes cujos filhos estdo na fase final do
tratamento oncoldgico (estudo 5) de maneira que, por meio da entrevista, foi possivel analisar
os sentimentos mobilizados a partir do primeiro contato com o cancer. Esses sentimentos sao
mencionados como inesperados, chocantes, contudo, em alguns casos, o sentimento de alivio e
esperanca foi trazido, pois a partir desse diagndstico, o estado do filho era passivel de
tratamento.

Sales et al (2012) disserta sobre as vivéncias e sentimentos frente ao diagnostico da
doenga em um estudo com familias que vivenciam o cuidar de crianga com cancer (estudo 16).
Os participantes, de maneira semelhante aos estudos mencionados anteriormente, relatam
sentimentos de choque, angustias e trazem discursos que citam a morte, visto que
imediatamente pensam na possibilidade de perder a crianga.

Por fim, esse ultimo estudo (estudo 18) desenvolvido por Alves et al (2017) com
cuidadores familiares de criangas com cancer, através dos discursos dos participantes, as
reagdes ao receberem o diagnoéstico foi permeada por angustias, desespero e incertezas. Além
disso, outros participantes também trouxeram sentimentos mais pessimistas referentes a morte
e perda da crianga.

Na categoria a seguir, desenvolveremos acerca das transformagdes da familia, visto que
o diagndstico do cancer acarreta ndo s6 em mudancgas na vida da crianca, mas também em todo

sistema familiar a qual ela esta inserida.

Categoria 2: Desafios e transformacoes da familia

Essa categoria apresenta quais foram os desafios e as transformagdes mais comuns que
esse sistema familiar enfrentou. Serdo expostas quais as mudangas que os membros tiveram que
se adaptar e como o momento do diagndstico demarca alteragdes significativas dentro da
familia.

Amador et al. (2013) expdem, em sua revisdo integrativa (estudo 19), que o
enfrentamento do diagnostico e tratamento do cancer infantil demarca uma série de mudangas

em diferentes aspectos da vida: o ambiente, as pessoas, relacionamentos. Esse evento repercute
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na vida daquele cuidador familiar o qual, muitas vezes, renuncia a sua saude fisica e mental
para cuidar da crianga acometida, afetando diretamente na qualidade de vida desse familiar.
Além disso, esses autores trazem como outro desafio enfrentado pela familia no que diz respeito
as alteragOes financeiras, visto que o tratamento possui muitas despesas e porque, muitas vezes,
um dos pais abdica do emprego para cuidar do filho.

Salvagni (2014) traz a questao, a partir dos seus estudos de caso com as familias (estudo
2), sobre a transformagao na relacdo conjugal dos pais, visto que ha uma demanda no que se
refere as adaptacdes que os membros precisam fazem. Esses pais podem se aproximar e se
fortalecer devido a unido que pode ocorrer para o enfrentamento dessa doenca. Contudo, muitas
vezes, a relacdo conjugal é colocada em segundo plano, podendo acontecer um afastamento
entre os conjuges na relacdo como casal, ja que o cuidado do filho passa a ser o foco nesse
periodo e ha uma prioridade maior na relagao parental.

Além disso, Castro (2010) cita em sua pesquisa com maes de criangas com o diagndstico
de cancer (estudo 12), realizada através de uma entrevista, que elas trazem a questdo das
transformagoes na dindmica familiar, principalmente no que se refere a relacdo conjugal, como
trazido anteriormente por Salvagni (2014). Relatam a interferéncia nessa relacdo em que feridas
antigas do casal acabam se manifestando por conta do afastamento de ambos devido ao longo
tratamento do filho. Inclusive, uma das maes trouxe a situacdo do marido ter saido de casa
definitivamente, acarretando o término da relagcdo em decorréncia desse tratamento.

Por fim, Guimaraes ¢ Enumo (2015) abordam no estudo 11, desenvolvido com maes
que estdo em diferentes fases do tratamento de leucemia do filho, as mudangas vivenciadas pela
familia e citam como o processo do cancer altera a rotina diaria tanto do paciente quanto dos
familiares. As maes também mencionam as transformagdes nos relacionamentos com amigos,
outros membros da familia, acarretando um isolamento e um afastamento do convivio com
outras pessoas.

A categoria a seguir abordara acerca dos fatores de protecao os quais, muitas vezes, sao

oferecidos as familias que enfrentam o diagnostico de cancer infantil.

Categoria 3: Fatores de protecao

Essa categoria retrata acerca dos fatores de prote¢ao da familia, ou seja, quais elementos
que foram fundamentais para oferecer um suporte a essas familias e auxiliaram no processo de

enfrentamento do diagndstico e tratamento do cancer infantil.
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Teles (2005), em sua pesquisa de campo (estudo 3), as maes mencionam a importancia
da rede de apoio. Apontam a equipe multidisciplinar como um suporte, visto que, muitas vezes,
se estabelece um vinculo de confianca e uma postura acolhedora por parte dos profissionais.
Além disso, a propria familia também se mostrou como um grande pilar de apoio frente a essa
doenga, o suporte de amigos e até mesmo outras maes que vivenciam experiencias semelhantes.
Almico e Faro (2014), referente ao estudo 8, também referem a questdo do apoio social por
parte de pessoas proximas e profissionais de saude, pois auxiliam a amenizar o sofrimento dos
cuidadores dessas criangas.

Anjos, Santo e Carvalho (2015), no estudo 13, ao se referirem em seu estudo sobre os
desafios enfrentados devido ao tratamento de um filho com cancer, ressaltam a importancia do
apoio entre as familias, como entre familias que j& estio em fase de manuten¢do e outras que
iniciaram o tratamento ha pouco tempo. Essa rede de apoio facilita na superacao de obstaculos
que permeiam o cotidiano da hospitalizacao.

Guimaraes e Enumo (2015), trazem em seu estudo (estudo 11) com maes que estdo em
diferentes fases do tratamento de leucemia infantil, a importancia de compreender as demandas
dessas familias. Citam o quanto redes de apoio, como comunidades religiosas, € um apoio
adequado referente a equipe de profissionais, como citado por Teles (2005), podem amenizar
as dificuldades enfrentadas por esses membros.

Quirino (2011) também menciona em seu estudo com familias lactantes que estdo
acompanhando o tratamento oncologico do filho (estudo 4) a questdo do apoio social e redes
sociais as quais sdo fundamentais para fortalecer a familia no enfrentamento da doenga do filho.
Nesse estudo, umas das fontes de apoio que foi identificada foi a familia extensa, como vizinhos
e amigos. Outra fonte também se refere a propria instituicdo de satde, ao compartilhar as
vivéncias, alegrias e angustias com outras familias que enfrentam situa¢des semelhantes.

Barros (2009), ao desenvolver sua pesquisa (estudo 5) com maes cujos filhos estdo na
fase final do tratamento oncologico, traz como uma das suas categorias de andlise a importancia
do apoio recebido. A partir das entrevistas, as participantes mencionam suporte dos
profissionais tanto no nivel técnico para esclarecer acerca da doenga, quanto para acolher os
sentimentos e necessidades das familias e citam a relacdo com as outras maes da institui¢do, de
forma semelhante ao estudo anterior de Quirino (2011). Além disso, referem-se ao apoio
familiar, como de avds e tios da crianga, e até de pessoas desconhecidas que ofereceram
conforto espiritual e financeiro.

Primio et al. (2010), por fim, discutem também em sua pesquisa desenvolvida com

familiares que estao inseridos em um contexto de crianga com cancer (estudo 15) acerca da rede
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social e vinculos apoiadores dessas familias. Através das entrevistas, os participantes
mencionaram que esses vinculos foram constituidos pelos profissionais de satde e por amigos
que acompanharam todo processo de diagnostico e tratamento.

A categoria desenvolvida posteriormente abordara sobre as estratégias utilizadas pelas
familias que vivenciam o diagndstico e tratamento do cancer infantil, as quais auxiliam de

maneira significativa todo esse processo de enfrentamento.

Categoria 4: Estratégia de enfrentamento

Essa categoria evidencia as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias a
partir do diagndstico do cancer infantil. Trata-se de ac¢des e atitudes tomadas pelos membros
que auxiliaram em todo esse processo.

Beltrao et al. (2007) apontam, em sua pesquisa, referente ao estudo 6, o esclarecimento
como subsidio para o enfrentamento como uma das tematicas extraidas das suas entrevistas.
Esse tema refere-se a comunicagdo entre a familia e a equipe da institui¢ao nas informagdes
que sdo passadas desde o diagnoéstico até o tratamento. Algumas maes mencionam que a clareza
dessas informagdes, entendendo de maneira eficaz todo diagnoéstico, fizeram com que a crenga
na cura e a fé se manifestassem de alguma forma.

Alves et al. (2016) desenvolvem, a partir de um estudo com cuidadores familiares
(estudo 7), acerca da religiosidade e a espiritualidade como importantes recursos de
enfrentamento. A partir dos depoimentos desses cuidadores, podemos perceber que a fé no
poder divido se manifestou como fonte de apoio nesse momento delicado e ¢ considerada um
recurso utilizado por esses cuidadores para enfrentar a doenca em que se ¢ depositado a
esperanca. Esse estudou mostrou como o cuidador se apega a fé e espiritualidade para conseguir
lidar e enfrentar todas incertezas e desafios frente ao diagndstico de cancer infantil.

Em um estudo com cuidadores de criangas com cancer (estudo 8), as falas das
participantes revelaram também a fé e a religido como um instrumento para enfrentar essa
realidade da crianca acometida pelo cancer. Elas utilizam desse recurso para buscar forca,
coragem e esperanca para alcangar a cura, mas também buscam um sentido e uma explicacao
para essa adversidade (ALMICO; FARO, 2014). Teles (2005), em sua pesquisa de campo com
maes das criangas com cancer através de entrevistas (estudo 3), também menciona que as maes
apontam a fé como um dos pilares em que elas encontraram forgas para o enfretamento dessa

situagao.
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Nascimento et al. (2005), em sua revisdo de literatura (estudo 9), teve como uma das
suas temadticas as estratégias utilizadas pelos pais diante da doenca, mencionou um estudo
realizado com a familia que teve uma crianga a qual foi recentemente diagnosticada com cancer.
A partir disso, foi possivel identificar estratégias como manejar o fluxo de informagoes,
reorganizacdo de papéis, avaliar prioridades, dar significado a doenga, mudar a orientagdo
futura e manejar o protocolo terapéutico.

Uma outra estratégia de enfrentamento eficaz, de acordo com Santos et al. (2018),
referente ao estudo 17, ¢ intensificar as relagdes afetivas familiares visto que traz conforto,
alivia os sofrimentos que a doenga traz. O fortalecimento dessas relagdes auxilia os familiares
a perceberem a capacidade que possuem para o enfrentar e superar todos os obstaculos que
permeiam o cancer.

Kohlsdorf (2008) também aponta em sua pesquisa de campo (estudo 1) que os
cuidadores familiares manifestaram nas entrevistas além de estratégias de enfrentamento
voltadas para a espiritualidade, mencionaram estratégias com o foco em emogdes, como
voltadas para o autocontrole, evitacdo da expressao de sentimentos e sentimentos de negacao.

Amador (2011) menciona em seu estudo com cuidadores familiares (estudo 20) que eles
mostram nos discursos o esfor¢o para se adaptar a nova realidade, a fim de amenizar essa
situagdo adversa. A partir disso, o autor traz também a questdo da f¢ e religiosidade, como os
autores anteriores, mas menciona a constru¢ao da resiliéncia. A resiliéncia se manifesta no
discurso dos cuidadores quando revelam ter encontrado uma for¢a em si mesmos em meio a
todas essas adversidades. Dessa forma, a resiliéncia surge como uma estratégia de
enfrentamento que auxilia na adaptacdo e superacdo de eventos como o diagndstico e
tratamento de cancer infantil.

Finalmente, Quirino (2011) traz em seu estudo de caso com familias lactantes que estdo
em acompanhamento oncolédgico dos filhos (estudo 4) que a religido trouxe fortalecimento a
essas familias, como trazido anteriormente por alguns autores. A partir dos relatos das
entrevistas nessa pesquisa, percebemos que esse processo de adoecimento do filho fez com que
as maes se apegassem a forgas espirituais para suportar a realidade. Além disso, em meio a
sentimentos de angustia, a fé trouxe conforto a essas familias e sustentou um sentimento de
esperanca ¢ de certeza de cura dos filhos, fortalecendo ainda mais esse processo de
enfrentamento.

A seguir, serdo apresentados, através da andlise de categorias, os resultados referentes

ao estudo de caso realizado.
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4.2 PESQUISA DE ESTUDO DE CASO

Nessa secao serdo apresentados e discutidos os resultados obtidos a partir da analise da
Escala de Processos Chave de Resiliéncia Familiar juntamente com a entrevista realizada com
trés familias. A analise da escala estd organizada de acordo com os processos chaves de
resiliéncia, em que da primeira a sexta e a décima oitava perguntas se referem ao Sistema de
Crengas, ja da sétima a décima segunda perguntas, aos Padrdes Organizacionais e da décima
terceira a vigésima, aos Processos de Comunicagao.

Posteriormente, sera apresentada uma discussao dessas analises individuais de maneira
horizontal, apontando semelhangas e diferencas entre essas familias, a luz da teoria. Importante
ressaltar que as categorias de analise se referem as categorias aprioristicas que formam os
elementos fundamentais para a Resiliéncia Familiar: Sistemas de Crencas, Padrdes
Organizacionais e Processos de Comunicagdo. Contudo, ao longo da analise dos elementos das
entrevistas, outra categoria emergiu: Reacdes frente ao diagndstico. A descricdo dessas

categorias e suas respectivas subcategorias estdo expostas no Quadro 11.

Quadro 11 — Descri¢do das categorias analisadas no estudo de caso

Categorias Descricao Subcategorias
Valores, convicgdes, atitudes Construindo o significado da
que se misturam formando um adversidade
Sistemas d.e.Crenc;as conjunto de premissas ba~swas Expectativa futura positiva
Familiar que desencadeiam reacdes
emocionais, informam decisoes Transcendéncia e
e orientam agoes. espiritualidade
Oferecem apoio a integragao da Flexibilidade
familia como uma unidade. Sao
Padrées Organizacionais padroes que definem Conexao
relacionamentos e regulam Recursos sociais e
comportamentos. econdmicos
Relaciona-se a transmissdo de
Clareza
mensagens claras,
esclarecimentos de Expressdao emocional aberta

Processos de Comunicagdo informacdes,
compartilhamentos dos
sentimentos e resolugdo de
conflitos

Solugdo colaborativa de
problema

Refere-se a maneira com que os
membros familiares reagiram,
0s sentimentos mais comuns € Nao se aplica

como esse momento foi
percebido pela familia.

Reagoes frente ao
diagnostico

Fonte: Elaborado a partir de Walsh (2005).
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4.2.1 APRESENTACAO DAS FAMILIAS E SUAS VIVENCIAS

Nessa secao serdo apresentadas as vivéncias de cada familia de maneira individual frente
ao diagnostico e tratamento do cancer infantil. Vale ressaltar que os nomes das familias sao

ficticios.

4.2.1.1 A VIVENCIA DA FAMILIA SUPER PODEROSA

6

oje em dia, depois da doenga, eu parei tudo.

Eu vivo por ela hoje.”

A familia Super Poderosa ¢ composta pelo pai, mae, 3 filhos e 1 neto. A filha Super
Poderosa tem 5 anos e foi diagnosticada com Leucemia ha 2 anos. Mae, quem participou da
entrevista, tem 43 anos, ndo terminou o segundo grau e, atualmente, ndo trabalha devido a
situacdo da filha. A familia reside interior de Sao Paulo.

No quadro a seguir serdo expostos os segmentos da entrevista realizada com a mae Super

Poderosa dentro das categorias e subcategorias de analise selecionadas.

Quadro 12 — Categorias de analise e segmentos da entrevista da familia Super Poderosa

Categorias Subcategorias Segmentos da entrevista
Extrair sentido da o .
: N2o identificado
adversidade
"Foi uma caminhada muito forte na
fé. Muita esperanga.”
Perspectiva positiva e
. 'E muito dificil né, tudo que a gente
Sistema de Crencas passou e a vitéria que a gente teve."
"Que a gente tem que ter muita fé em
Transcendéncia e deus, em primeiro lugar, se a gente
espiritualidade ndo tiver fé a gente ndo consegue
nada."
Subcategorias Segmentos da entrevista
Padrées "4 vida da gente muda, a gente ndo
Organizacionais Flexibilidade podia sair. Se saia, o outro ficava em
casa com ela."”
Conexao Nao identificado

Continua...



Continuacio...

Recursos sociais e
econdmicos

"Esse lugar é maravilhoso, as
pessoas te acolhem, tratam a gente.
Essas pessoas ndo tenho o que falar,

80 coisas boas."

"Quando a gente ta no auge da
doenca, qualquer dorzinha vocé liga
aqui. Entdo é um alivio, qualquer
hora, tem o telefone do plantdo na
sua mdo, qualquer problema vocé
liga."

"A gente troca whats, face. Quando
acontece umas perdas no caminho, a
gente fica muito triste. A gente sente

como se fosse a gente."

"A gente faz parte da pastoral da
familia, a gente ia bastante, dai a
turma da pastoral dava muito apoio."

"Tive apoio até de outra religido que
ndo era minha que me ajudavam com
mantimentos no comego, levavam
fruta pra ela. Quando iam
comemorar a vida dela, levavam bolo
praela.”

Processos de
comunicaciao

Subcategorias

Segmentos da entrevista

Clareza

Nao identificado

Expressdo emocional aberta

Nao identificado

Resolug¢do colaborativa dos
problemas

"Em casa, a minha filha casada
sofreu muito, queria ficar aqui
ajudando.”

"Junto com a familia, os 3 irmdos,
ela sentiu muito o apoio deles porque
eles mimavam muito ela e faziam
muito por ela. E o pai dela também.

Reacdes frente ao
diagnéstico

Nao se aplica

"Quando aconteceu isso, eu pensei
que era o pior. "

"Quando vocé recebe uma noticias
dessas, é uma bomba. Porque vocé
nunca espera passar, ter uma pessod
com cdncer na sua familia, a gente
nunca teve."

"Foi um choque pra todo mundo.
Sentimento de medo."

Fonte: Dados da pesquisa
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A partir da Escala de Processos Chaves na Resiliéncia Familiar, as respostas da mae
Super Poderosa foram organizadas no quadro a seguir (Quadro 13) de acordo com as categorias

de analise.

Quadro 13 — Respostas da Familia Super Poderosa da Escala de Processos Chaves na

Resiliéncia Familiar

Quantidade Quantidade
Perguntas de resnostas de respostas | Quantidade
Categorias referentes a osi ti\Ir)as ou mais ou de respostas
escala I;o talmente | MENOs ou as negativas
vezes
Sistemas de Perguntas 1 a 6
Crengas e numero 18 6 I 0
Familiar
Pgdroe@ . | Perguntas 7 a 12 4 2 0
Organizacionais
Processos de Perguntas 13 a
L 4 3 0
Comunicag¢ao 20

Fonte: Dados da pesquisa

Categorias tematicas
Categoria 1: Sistema de Crencas Familiares

Em relacdo ao Sistema de Crengas dentro da familia, podemos apontar as subcategorias
referentes a Perspectiva Positiva e Transcendéncia e Espiritualidade. Isso porque a mae Super
Poderosa trouxe elementos, no decorrer da entrevista, que remetiam a sua fé que se fortaleceu
ao longo do tratamento. Dessa maneira, podemos perceber a importancia da espiritualidade
nesse momento, que trouxe um conforto 4 familia. Além disso, relacionado a subcategoria de
Perspectiva Positiva, mencionou o sentimento de esperanca e reconhece que este foi importante
para alcangar esse estagio de manutencao do tratamento.

Na Escala de Processos Chaves na Resiliéncia Familiar, as perguntas referentes a essa
categoria apontaram para 6 respostas positivas e 1 resposta “mais ou menos, as vezes”, 0 que
nos permite afirmar que o Sistema de Crencas tem auxiliado a fortalecer a Resiliéncia dessa
familia. Essas respostas convergem para o que foi apontado na entrevista, visto que a mae
trouxe um fortalecimento da fé a qual auxilia na resolugao de problemas, demonstrou uma boa
compreensdo da situacdo e, por conta da filha ja estar na fase de manutencao do tratamento,

realmente mostrou que se sente capaz de lidar com tudo isso. Contudo, na escala, a questao que
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expoe acerca da resolucdo de problemas com a resposta “as vezes” denota que ¢ um aspecto
que pode ser trabalhado com os membros da familia, no sentido de acreditarem mais na sua

capacidade de resolver os problemas, para que assim a resiliéncia também se fortaleca.

Categoria 2: Padroes Organizacionais

No que se refere aos Padroes Organizacionais, a mae Super Poderosa, na entrevista,
mencionou questdes que podem ser relacionadas as subcategorias Flexibilidade e Recursos
Sociais e Econdmicos.

A primeira subcategoria pode ser percebida através da adaptacao que a familia teve apos
o diagnostico da filha Super Poderosa, que foi permeada por vérias restricdes, como trazida
pela mae, a questdo do viajar e sair de casa.

J4 na segunda subcategoria, esses recursos sdo encontrados na comunidade, mais
especificamente em instituicdes de saude e instituigdes religiosas. A mae aponta o GACC,
hospital em que foi realizado o tratamento de Leucemia, quanto ao acolhimento por parte da
equipe e da disponibilidade para qualquer emergéncia que acontecesse. Além disso, menciona
as relagdes que desenvolve com as maes de outras criancas as quais se fortalecem juntas para
conseguir lidar com essa situacdo. Quanto as institui¢des religiosas, a mae menciona 0s grupos
(Pastoral da familia) que também encontrava muito apoio, além de conhecidos, que mesmo
pertencentes a outras religioes, ajudavam em mantimentos € muito suporte.

Referente a essa categoria na escala aplicada, temos 4 respostas positivas e 2 “mais ou
menos, as vezes”, o que nos indica que os Padrdes Organizacionais fortalecem a Resiliéncia da
familia, contudo, existem elementos que podem ser trabalhados. Na pergunta referente a ajuda
que recebe de amigos e parentes, a resposta “as vezes” converge para o que foi trazido pela mae
na entrevista, ja que ela mencionou somente institui¢des de saude e religiosa como sua rede de

apoio.

Categoria 3: Processos de Comunicacio

Quanto aos Processos de Comunica¢do, podemos apontar somente a subcategoria
Resolugao Colaborativa dos Problemas. A mae menciona a colaboragdo de todos os membros
da familia, em que filha mais velha se oferecia para ficar com a irma no periodo de internagao.
Além disso, o outro filho e o pai também dava muito apoio, visto que faziam muito pela filha

Super Poderosa e a mimavam muito.
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Nessa categoria, referente as questdes da escala, temos 4 respostas positivas e 3 “mais
ou menos, as vezes”, o qual nos aponta que os Processos de Comunicagdo ndo fortalecem de
maneira tdo expressiva a resiliéncia dessa familia, visto que existem elementos que ainda podem
ser trabalhados. Os dados da escala apontam que os membros possuem uma colaboragao entre
si nas decisdes e resolucdo de problemas, o que converge para o que foi relatado na entrevista
em que a mae apontou que o pai e os irmaos da filha Super Poderosa auxiliaram em todo periodo
de internagdo da filha. Contudo, a questao referente a expressao de sentimento com a resposta
“as vezes” demonstra que os membros nem sempre possuem uma boa comunicagao quanto ao
que cada um sente frente aos problemas. Trata-se de um aspecto que pode ser melhorado, a fim
de fortalecer um vinculo de maior confianga entre essa familia no sentido de maior clareza
quanto aos sentimentos o qual auxilia em todo processo de comunicagado e, consequentemente,

na resiliéncia dessa familia.

Categoria 4: Reacdes frente ao diagnostico

No discurso, a partir da entrevista com a mae Super Poderosa, podemos perceber que
diante do diagndstico da filha as reagdes foram permeadas por sentimentos de medo e choque,
tanto para ela quanto para o restante da familia. Em um primeiro momento, essa mae também
teve uma reagdo negativa pensando que o pior poderia acontecer, remetendo a ameaca a morte
da filha. Além disso, esse evento inesperado como o diagnostico do cancer desperta uma reagao
de surpresa, visto que, como trazido pela participante, ndo existia nenhum membro da familia

que ja havia passado por uma situacao semelhante.

4.2.1.2 A VIVENCIA DA FAMILIA VALENTE

“Quando a crianga ta com cancer, ndo adianta pensar

muito além, tem que viver um dia de cada vez.”

A familia Valente ¢ composta pelo pai, mae e 2 filhos. A filha Valente tem 13 anos e
foi diagnosticada com Leucemia quando tinha 10 anos. Mae, quem participou da entrevista,
tem 42 anos, possui o segundo grau completo e ndo exerce nenhuma atividade remunerada. A
familia reside interior de Sdo Paulo.

No quadro a seguir serdo expostos os segmentos da entrevista realizada com a mae

Valente dentro das categorias e subcategorias de andlise selecionadas.
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Quadro 14 — Categorias de analise e respectivos segmentos da entrevista da familia Valente

Categorias

Subcategorias

Segmentos da entrevista

Sistema de Crencas

Extrair sentido da
adversidade

"A gente foi absorvendo e aprendendo a
lidar com aquilo e prosseguindo cada dia
um dia de cada vez."

Perspectiva positiva

"Sempre estar ajudando um ao outro e
que tudo vai passar.”

Transcendéncia e
espiritualidade

"O que ajudou a gente enfrentar foi a fé
que a gente tem, fé em deus."

"Eu aprendi que acredita em Deus vale a
pena, que as vezes a gente pode ficar
triste com a vontade de Deus."

"Eu acredito que Deus é Deus, se ele fizer
¢ Deus e se ndo fizer, continua sendo
Deus. A gente ta aqui nessa terra so de
aprendizagem."

"Mas Deus tem ajudado né, no
tratamento dela, serviu de bastante
exemplo pras pessoas.”

Padroes
Organizacionais

Subcategorias

Segmentos da entrevista

Flexibilidade

"Na rotina, no comeg¢o a gente ficava bem

bitolado com a higiene, de lavar a mado,

quando vinha visita tinha que colocar
mascara."

"Em rela¢do a comer, a gente ndo comia
nada fora."

Conexao

"A familia, o apoio, carinho, unido que
normalmente a gente ja tinha."

"E importante a gente estar unido,
ajudando o outro, respeito o limite do
outro e que a familia é muito importante.”

Recursos sociais e

"Foi chegar no GACC que é um ambiente
maravilhoso, as pessoas passam alegria,
passam amor, isso ajuda bastante, o
ambiente ndo parece um hospital. O

Processos de
comunicacao

econdmicos
carinho do hospital eu deu bastante for¢a
pra gente."
Subcategorias Segmentos da entrevista
Clareza Nao identificado

Expressao emocional aberta

"O que a gente quer falar e quer que a
pessoa converse, o dialogo é bom. A
gente conversa, explica, se ta com algum
problema, alguma dificuldade. Se quer se
abrir, a gente fala, da conselho."”

Continua...
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Continuacio...

"E importante a gente ter unido, respeitar

~ . . ”
Resolugdo colaborativa dos um ao outro, se ajudar.

problemas "Meu marido, tudo olhava, pesquisava,

queria saber."

"Vocé sente um buraco abrir e desespero
em saber. Vocé fala "nossa, minha filha

A " i . . . ”
Reacbes frente ao tem cancer". E dificil como vai ser.

A L . Nao se aplica
diagnostico P
"No comego, nas primeira semanas,

nossa, foi muito desesperador por tudo."”

Fonte: Dados da pesquisa

A partir da Escala de Processos Chaves na Resiliéncia Familiar, as respostas da mae
Valente foram organizadas no quadro a seguir (Quadro 15) de acordo com as categorias de

analise.

Quadro 15 — Respostas da Familia Valente da Escala de Processos Chaves na Resiliéncia

Familiar
Quantidade Quantidade
Perguntas de respostas de respostas | Quantidade
Categorias referentes a osi ti\II’as ou mais ou de respostas
escala I;O talmente | MENOS oU as negativas
vezes
Sistemas de Perguntas 1 a6 e
Crengas mimero 18 7 0 0
Familiar
qurogs . | Perguntas 7 a 12 4 1 1
Organizacionais
Processos de Perguntas 13 a
S 6 1 0
Comunicagao 20

Fonte: Dados da pesquisa

Categorias tematicas
Categoria 1: Sistema de Crencas Familiares

Quanto ao Sistema de Crengas dentro da familia, podemos apontar a presen¢a de todas
as subcategorias a partir dos elementos da entrevista: a subcategoria Extrair Sentido da

Adversidade, a Perspectiva Positiva e a Transcendéncia e Espiritualidade.



58

No que se refere a construcao desse sentido, a mae trouxe na entrevista que com o tempo
os membros conseguiram lidar com esse processo do diagnostico e tratamento da leucemia e
foram vivéncia um dia de cada vez. Ou seja, frente a essa adversidade, a familia, com o tempo,
conseguiu olhar para essa situacdo com um outro significado a fim de auxiliar nesse
enfrentamento e vivencid-lo de uma forma com menos sofrimento.

Quanto a Perspectiva Positiva, a mae enuncia a frase “tudo vai passar”, demonstrando
uma visao otimista da situa¢do vivenciada e uma confianga de que a familia vai conseguir
supera-la.

J4 a subcategoria Transcendéncia e Espiritualidade, notamos, ao longo da entrevista,
que mae menciona a fé varias vezes como um elemento que ajudou essa familia a enfrentar a
doenca e essa crenga aponta para um valor de todos os membros dessa familia. Além disso, a
mae contou que a filha decidiu expor seu tratamento nas redes sociais € o seu sucesso serviu de
exemplo e inspiragdo para outras pessoas que enfrentam situagcdes semelhantes.

Na Escala de Processos Chaves na Resiliéncia Familiar, as perguntas referentes a essa
categoria apontaram para todas as respostas positivas, o que nos permite afirmar que o Sistema
de Crengas contribui para o fortalecimento da resiliéncia dessa familia. Essas respostam estao
de acordo com o que a mae trouxe ao longo da entrevista, pois ela demonstrou compreender a
situagdo vivenciada pela familia, trouxe um sentimento de esperanca e a unido da familia

sustentada pela fé foi fundamental para esse enfrentamento.

Categoria 2: Padrées Organizacionais

No que se refere aos Padrdes Organizacionais, de acordo com o que foi trazido pela mae
na entrevista, podemos perceber a presenca de todas as subcategorias. Sao elas: Flexibilidade,
Conexao e Recursos Sociais e Econdmicos.

A subcategoria Flexibilidade relaciona-se com o processo de adaptacdo que a familia
passou devido a algumas restri¢des que a doenga como o cancer impde. Como mencionado pela
mae, houve uma alteracdo significativa na rotina no que se refere a higienizagdo pois
precisavam usar mascara e lavar sempre as maos. Também houve uma mudanca na
alimentacdo, visto que a familia ndo poderia comer em locais externos por conta do risco de
contaminagao.

Ja a subcategoria Conexao, percebemos uma unido muito forte entre os membros da
familia, a qual ja existia anteriormente, mas que a partir do diagnostico se fortaleceu. A mae

demonstra o quanto essa unido foi fundamental para esse processo de diagndstico e tratamento
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do cancer, a familia se ajudava, tinha apoio e respeitava o limite do outro para conseguirem
estabelecer uma relagao saudavel entre os membros.

Quanto a ultima subcategoria, o recurso trazido pela mae na entrevista como uma rede
de apoio se refere a uma institui¢ao da saude, o GACC, onde foi realizado o tratamento do
cancer de sua filha. A mae menciona que a estrutura do hospital ¢ diferente do padrao, segundo
ela, “o ambiente ndo parece um hospital”, além disso também aponta para o suporte da equipe
que transmite muito amor, carinho e alegria, os quais auxiliaram nesse periodo de tratamento.

Na escala aplicada, temos 4 respostas positivas ¢ 1 “mais ou menos, as vezes” e 1
negativa, o que nos indica que essa categoria de Padroes Organizacionais tem fortalecido a
resiliéncia dessa familia, contudo, existem aspectos dessa categoria que podem trabalhados. A
questdo que se refere a busca de recursos na comunidade, a resposta da escala negativa aponta
para uma divergéncia se comparado a fala da mae na entrevista, visto que ela trouxe o GACC
como uma instituicdo que foi uma rede de apoio a qual auxiliou no processo desde o diagndstico
até o tratamento da leucemia. Porém, podemos perceber que os outros aspectos respondidos na
escala convergem para o que foi relatado na entrevista, visto que a mde menciona a unido da
familia com apoio mutuo, além da adaptagcdo a novas mudancas em que trouxe as alteragdes na

rotina, principalmente referente a alimentagdo e higiene.

Categoria 3: Processos de Comunicacio

Na categoria de Processos de Comunicacdo, a partir dos elementos que foram
enunciados na entrevista, percebemos aspectos relacionados as subcategorias Expressdo
Emocional Aberta e Resolu¢ao Colaborativa dos Problemas.

No que se refere a primeira subcategoria, podemos notar a Expressao Emocional Aberta
quando a mae menciona existir um didlogo saudavel entre os membros da familia, os quais
estdo dispostos a conversar e esclarecer quanto as dificuldades que podem surgir. Demonstram
ter uma boa comunicagao, no sentido de compartilharem o que sentem, se escutarem e “dar
conselho”.

J4 a segunda categoria, a fala da mae mostra uma colaboracdo entre os membros da
familia no sentido de solu¢ao dos problemas. Mencionou que seu marido pesquisava acerca da
doenca, entrou em contato com pessoas que ja tinha enfrentado uma situagdo semelhante, para
conseguir compreender melhor o que estava acontecendo.

Referente as questdes da Escala de Processos Chave na Resiliéncia Familiar, temos 6

respostas positivas e 1 “mais ou menos, as vezes”, dessa maneira, podemos notar como 0s
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processos de comunicacao fortalecem de maneira significativa a resiliéncia dessa familia. No
entanto, hd um aspecto que pode ser trabalhado justamente para auxiliar no fortalecimento dessa
resiliéncia. Esse aspecto se refere a questao de conversar acerca dos sentimentos, em que na
escala se obteve a resposta “mais ou menos, as vezes”’, contudo, na entrevista, a mae trouxe a
questdo de um bom didlogo dentro da familia. Com isso, podemos perceber uma ambivaléncia
nas falas da mae com relagdo aos processos de comunicagdo. Além disso, no que se refere as
outras respostas da escala, elas convergem para o que foi mencionado pela mae na entrevista,
visto que esta demonstrou que a familia possui uma iniciativa € uma colaboragdo para tomar

decisdes e solucionar problemas.

Categoria 4: Reacdes frente ao diagnostico

A mae Valente, ao relatar acerca de como reagiu ao se deparar com a noticia do
diagnostico da filha, menciona o sentimento de medo e desespero frente a isso. Além do

pensamento referente a dificuldade que todos irdo enfrentar a partir daquele momento.

4.2.1.3 A VIVENCIA DA FAMILIA INCRIVEL

“Eu amo tanto e eu s6 me dei conta que eu amava tanto
de uma forma tdo profunda quando eu descobri que ele

estava doente. E ¢ muito assustador, foi a pior parte.”

A familia Incrivel € composta pela mae, 1 filho, avds que possuem outros trés filhos. A
crianca Incrivel tem 2 anos e meio e foi diagnosticado com Leucemia quando tinha 1 ano. A
mae, quem participou da entrevista, tem 24 anos, possui o segundo grau completo, ¢ cabelereira
e estd no ultimo ano da graduacdo. A familia reside interior de Sdo Paulo.

No quadro a seguir serdo expostos os segmentos da entrevista realizada com a mae

Incrivel dentro das categorias e subcategorias de analise selecionadas.
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Quadro 16 — Categorias de analise e respectivos segmentos da entrevista da familia Incrivel

Categorias

Subcategorias

Segmentos da entrevista

Sistema de Crencas

Extrair sentido da
adversidade

"Na minha crenga, dentro do espiritismo, eu
sentia que a gente aprende ld no evangelho
espirita que tudo que a gente vai viver na
vida, a gente ja concordou com isso. Eu
pensava exatamente assim. Se eu aceitei
passar por isso, é porque eu sabia que ia
conseguir passar por isso. Entdo isso me dava
mais for¢a.”

"Se ele aceitou isso, ele consegue passar, eu
consigo passar. Era assim uma espécie de
aceitacgdo."

Perspectiva positiva

"Ele ja ndo tem um pai presente, eu mde e pai
dele, tudo o que eue puder fazer para ele ficar
bem e saudavel eu vou fazer, entdo eu ja
comecei a pensar de forma pratica."

"Coisa mais correta que fiz, ndo entrar em
desespero. O maximo que eu pude aprender
com a doenga dele, eu procurei saber. Ajuda,
orientagdo, para ndo desesperar.”

"Durante todo tratamento foi assim. Energia
positiva. Eu tinha alguma certeza de que isso
ndo ia piorar. Eu falava 'ndo, ele vai ficar

rn

bem e logo a gente td em casa'.

Transcendéncia e
espiritualidade

"Eu ndo tinha muito o que ter medo. Porque
tudo que eu precisar, eu posso pedir que eu
vou receber.”

"Também sentia que cada vez que eu fazia
uma oragdo sincera e pedia alguma coisa,
isso aparecia de alguma forma."”

"Muita gente fazendo oragdo e achava que
isso era muito importante, ainda acho, muita
gente pensando positiva, desejando que ele
ficasse bem. Esse tipo de energia é muito boa
pra pessoa. Eu sentia acolhimento. Eu me
sentia amparada e sentia que as pessoas
estavam desejando coisas boas. Isso fez muita
diferenca."”

Continua...
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Padroes
Organizacionais

Subcategorias

Segmentos da entrevista

Flexibilidade

"Primeira coisa que mudou sério foi a rotina.
Porque ai passou todo mundo a ter um pouco
mais de responsabilidade. A doenga dele
implicava em algo tudo mais limpo. Ele ndao
ligava muito pras coisas, mas a médica falava
que ele ndo podia comer mais comida crua,
tem que higienizar tudo muito bem porque ele
ta sem imunidade, entdo precisa ter mais um
controle.”

"Entdo a gente comegou a sair menos com ele,
porque eue levava ele para todos os lugares."

"A rotina mudou, a alimenta¢do mudou

porque em casa minha mde comia muita coisa

enlatada, embutida, parou com isso, mudou
tudo, meu pai entrou em panico."

"Rotina, falta de tempo, os cuidados com ele."”

"Meu tipo de aten¢do com ele mudou. Eu
sempre fui meio rigida. Com ele fragil, eu ndo
tinha coragem de brigar. Mudou também o
Jeito de lidar com ele, acho que ficou mais
paciente com tudo isso.”

Conexao

Nao identificado

Recursos sociais e
econ0micos

"O hospital foi muito acolhedor, muita gente
explicava muita coisa."

"O contato com as outras mdes também foi
muito importante porque elas ja passaram por
aquela fase e muitas me deram mais calma e
tranquilidade.”

"4 gente teve desde o comego muito apoio, de
muita gente que a gente mal conhecia. Uma
moga falou pro meu pai 'meu deus, seu neto ta
doente' e ela se solidarizou muito. Na outra
semana recebi 120 pacotes de fraldas."

"Eu recebi fralda, teve uma moga que
arrecadou leite."

Continua...
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"Recebia presente pra ele, roupa pra ele.”

"Eu tive amigos que me trouxeram aqui,
amigos que ficaram com ele aqui algumas
vezes que eu realmente ndo tive como ficar."

’

"Eu tive muito apoio, mais apoio que muita
gente que passa aqui. De amigos e da
familia."

"Me abria muito com os meus amigos. Meus
amigos sdo muito mais compreensivos que a

Processos de
comunicaciao

minha familia."
Subcategorias Segmentos da entrevista
Clareza Nao identificado

Expressao emocional aberta

"Eu me abria com meu pai, mas a gente
discute muito também porque ele ainda
continua me vendo como crianga e ele se sente
pai do (nome da crianga), entdo era um pouco
dificil de se abrir."

"A minha familia, minha mde ndo é muito
proxima de mim entdo ela ndo é muito de falar
e também ndo é muito de escutar. Meus
irmdos sdo bem fechados. Minha irmd é bem
fechada."

Resolug¢do colaborativa dos
problemas

"Minha familia me deu muito apoio, mas eles
tém um jeito unico de dar apoio, eles oferecem
o que eles tém que dar."

Reacdes frente ao
diagnostico

Nao se aplica

"Foi assustador, muito assustador.”

"Eu ndo sabia o que era. Estava sempre
doente, sempre indo para o hospital. Quando
falaram que ele ter que vir pra ca, entrei em

pdanico."

"Eu jd comecei a entrar em pdnico, via as
outras criangas passando na frente do quarto,
de cadeira de rodas, carequinha. E um pdnico

porque vocé ndo faz ideia do que vocé vai

esperar.”

"Na hora eu sentei e panico, pdnico. Liguei
para minha mae. Fiquei desesperada.”

Fonte: Dados da pesquisa
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A partir da Escala de Processos Chaves na Resiliéncia Familiar, as respostas da mae

Incrivel foram organizadas no quadro a seguir (Quadro 17) de acordo com as categorias de

analise.

Quadro 17 — Respostas da Familia Incrivel da Escala de Processos Chaves na Resiliéncia

Familiar
Quantidade Quantidade
Perguntas de respostas de respostas | Quantidade
Categorias referentes a osi ti\If)as ou mais ou de respostas
escala I;O talmente | MENOS ou as negativas
vezes
Sistemas de Perguntas 1 a6 e
Crengas , 5 2 0
. numero 18
Familiar
Pa.droe.s . | Perguntas 7 a 12 4 2 0
Organizacionais
Processos de Perguntas 13 a
L 2 5 0
Comunicagdo 20

Fonte: Dados da pesquisa

Categorias tematicas
Categoria 1: Sistema de Crencas Familiares

Quanto ao Sistema de Crengas dentro dessa familia, podemos notar que a mae trouxe
elementos referentes a todas as subcategorias, sdo elas: Extrair Sentido da Adversidade,
Perspectiva Positiva e Transcendéncia e Espiritualidade.

No que se refere a extracao de um sentido, a mae menciona que a partir da sua religido
(espirita), conseguiu compreender essa adversidade relacionado a aceitagcdo e que, com isso,
percebeu que seria capaz de passar por essa situacdo. Ela relata que se manteve com esse
pensamento e este possibilitou que ela enfrentasse o cancer de seu filho com mais forga.

Podemos notar a Perspectiva Positiva nos elementos que a mae relata as atitudes que
teve em um primeiro momento apos o diagnostico de seu filho, as quais a mesma diz que tentou
ser muito pratica e fazer tudo que poderia para auxiliar na recuperagao do seu filho. Além disso,
procurou compreender a doencga, buscar orientagcdes € ndo entrar em desespero, pois sabia que
esse sentimento nao ajudaria a enfrentar essa situagdo. Essas atitudes apontam para uma

iniciativa significativa por parte da mae, além de um encorajamento frente a adversidade.
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Relacionado também a essa subcategoria, a mae mencionou que buscou manter uma energia
positiva, um pensamento de que ele ndo ia piorar e que logo retornariam para casa, o que
demonstra uma visao otimista € um foco na esperanca.

A ultima subcategoria pode ser percebida por meio das palavras da mae que, ao relatar
acerca da sua religido, demonstra que quando orava ou pedia alguma coisa que precisava, ela
recebia de alguma maneira, isso fez com que ela ndo sentisse tanto medo frente a essa situagao.
Ha também o suporte de outras pessoas que, mesmo de outra religido, oravam pela recuperagao
da crianga e isso proporcionada certo acolhimento € amparo a mae.

Na Escala de Processos Chaves na Resiliéncia Familiar, temos 5 respostas positivas e 2
respostas “mais ou menos, as vezes”, o que nos indica que o Sistema de Crengas tem fortalecido
a resiliéncia dessa familia, porém, existem elementos que podem ser trabalhados. As respostas
positivas convergem para o que foi trazido na entrevista, visto que a mesma demonstra
compreender a situagdo vivenciada e ha uma esperan¢a de melhora. Uma das respostas “mais
ou menos, as vezes” se refere a questao que aborda a capacidade de lidar com o problema e o
estresse, no entanto, isso diverge com o que foi trazido pela mae na entrevista ja que ela conta
que sempre tentou ndo se desesperar e mostrou-se bem fortalecida frente a situacao problema.
Outra questdo da escala com essa resposta se refere a busca por ajuda religiosa ou espiritual,
mas percebemos uma ambivaléncia nesse discurso, pois a mae menciona sua religido como um
suporte para a encontrar um significado nessa adversidade e a mesma utiliza desse mecanismo

de enfrentamento.

Categoria 2: Padrées Organizacionais

No que se refere aos Padroes Organizacionais, a mae mencionou na entrevista questoes
que se referem as subcategorias Flexibilidade e Recursos Sociais e Economicos.

A Flexibilidade relaciona-se ao processo de adaptacdo da familia frente aos desafios
decorrentes da situagdo adversa, como € o caso do cancer infantil. A mae traz as mudangas
significativas referentes a rotina, que exigiu muito mais responsabilidade e algumas restri¢des,
como na higiene, na alimentagdo e nos lugares que levava o filho antes do diagndstico. Além
disso, houve uma mudancga na relacdo mae e filho a qual precisou se flexibilizar e demandou
ainda mais paciéncia, de acordo com o relato da mae.

Quanto aos Recursos Sociais e Econdmicos, a mae cita como rede de apoio o GACC,
onde foi realizado o tratamento da crianga, o qual, segundo ela, foi um espaco muito acolhedor.

Nesse local, ela também se relacionou com as maes de outras criangas que, ao entrar em contato
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com casos que tiveram um progndstico positivo no tratamento, proporcionaram calma e
tranquilidade. Outro apoio que a mae recebeu foi de pessoas que se solidarizaram a situacao e
para ajudar, realizaram algumas doagdes, como fraldas, roupas, leite. Também mencionou o
suporte que recebeu de amigos, os quais ajudaram no transporte até a institui¢do e até em
acompanhar a crianca durante a internagdo em casos que a mesma nao conseguia.

Os dados da escala apontaram para 4 respostas positivas e 2 respostas “mais ou menos,
as vezes”, com isso, podemos afirmar que essa categoria de Padrdes Organizacionais tem
fortalecido a resiliéncia dessa familia. De acordo com as respostas, alguns elementos podem ser
tratamento para um melhor enfrentamento da situagdo, no entanto, percebemos uma
ambivaléncia na fala da mae se compararmos com as questdes que obtiveram respostas “mais
ou menos, as vezes” as quais se referem a busca de recursos na comunidade e adaptagdo a novas
mudangas. Percebe-se uma divergéncia, visto que a mae relatou na entrevista uma boa
adaptacao frente a adversidade no que se refere a rotina e na relagdo com o filho e também
utilizou-se de recursos da comunidade, como a propria instituicdo que o tratamento foi realizado

e alguns suportes sociais, como as doagdes que recebeu.

Categoria 3: Processos de Comunicacio

A partir do relato da mae na entrevista, quanto aos Processos de Comunicagao,
percebemos algumas subcategorias: Expressao Emocional Aberta e Resolugao Colaborativa
dos Problemas.

Quanto a Expressao Emocional Aberta, a mae, por morar com seu pai (av0 da crianga
Incrivel), relatou acerca da relagdo dos dois. Mencionou que conseguia ter uma relacao de
abertura para compartilhar os sentimentos, contudo ha um conflito decorrente ao tratamento por
parte do pai. Dessa maneira, essa expressdo aberta ndo ocorre de maneira tdo adaptada no
sentido de auxiliar no processo de resiliéncia da familia. Relacionado a isso, a mae também se
refere a relacdo que tem com a sua mae (avo da crianga Incrivel) e com os irmaos, o qual nao
ha uma proximidade que auxilie no compartilhamento dos sentimentos. Ou seja, ¢ uma
subcategoria que ¢ trazida pela mae, mas que ndo € estruturada de maneira positiva dentro da
familia.

Ja a subcategoria referente a Resolugdo Colaborativa dos Problemas, segundo a mae,
houve um apoio e suporte da familia ao longo de todo processo de diagndstico e tratamento,

porém, nao ocorreu de maneira satisfatoria.
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Os dados da escala apontaram para 5 respostas “mais ou menos” e 2 respostas positivas,
sendo assim, podemos notar que ¢ uma categoria que nao auxilia no fortalecimento da
resiliéncia dessa familia de maneira expressiva. Comparado com as respostas da escala, hd mais
aspectos que podem ser melhorados. E € uma categoria que converge para o que foi mencionado
na entrevista, visto que a propria mae traz a relagdo com seus pais e seus irmaos, a qual ndo tem
uma abertura para compartilhar sentimentos e ndo ha muita uma colaboragao para lidar com os
problemas e desafios. Ela relata na entrevista que tinha uma maior abertura com seus amigos,
ou seja, ha um suporte maior por parte da familia ampliada. Sendo assim, € uma categoria que
precisa ser melhor estruturada e reorganizada no sentido dos membros terem uma melhor
comunicagdo, esclarecendo os conflitos e compartilhando os sentimentos, para que assim,

consiga fortalecer a resiliéncia da familia.

Categoria 4: Reacdes frente ao diagnostico

A mae da familia Incrivel, ao relatar acerca da sua reacao frente ao diagnéstico de cancer
do seu filho, em um primeiro momento, nomeia essa vivéncia como “assustadora”, “horrivel”.
Traz o sentimento de panico, justamente porque ndo tinha nenhum conhecimento sobre o
cancer, como seu filho reagiria e todas as mudancas que precisariam enfrentar. Também cita o
desespero que sentiu devido ao medo de perder a crianca, principalmente pela relagdo mae e
filho que havia se estruturado hd pouco tempo, visto que a mae relatou a gravidez dificil que

teve, por conta da auséncia do pai.

4.2.2 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Nesta subsecao serao discutidos os resultados das entrevistas juntamente com a escala
Processos Chaves na Resiliéncia Familia. Essa discussdo sera desenvolvida por meio de uma
analise horizontal, em que serdo exploradas as semelhancas e diferencas das familias
participantes a partir das categorias tematicas aprioristicas.

As categorias analisadas neste estudo de caso se referem aos elementos fundamentais
da Resiliéncia Familiar, sdo esses: Sistemas de Crengas, Padrdes Organizacionais € Processos
de Comunicagdo. Em cada categoria, hd processos que auxiliam no fortalecimento dessa
resiliéncia, os quais podem ser organizados e expressados de maneiras diferentes em cada

familia.
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A categoria 1 desse estudo de caso refere-se ao Sistemas de Crengas, composto pelos
elementos: extrair sentido da adversidade, uma perspectiva positiva e a transcendéncia e
espiritualidade. Tais elementos foram observados nas 3 familias analisadas, conforme ilustrado

no Quadro 18.

Quadro 18 — Familias que mencionaram elementos referentes a categoria Sistemas de Crengas

SISTEMAS DE CRENCAS
Familia Valente

Extrair sentido da adversidade oy p
Familia Incrivel

Familia Super Poderosa

Perspectiva positiva Familia Valente

Familia Incrivel

Familia Super Poderosa

Transcendéncia e espiritualidade Familia Valente

Familia Incrivel
Fonte: Dados da pesquisa

A extracdo de um sentido da adversidade pode ser percebida na familia Valente e na
familia Incrivel, em que a primeira trouxe a questdo de ir aprendendo a lidar com a situacdo
adversa um dia de cada vez e a segunda mencionou o sentido a partir da sua religido. Segundo
Walsh (2005), a situagdo adversa torna-se mais facil de suportar quando ¢ esclarecida e ¢ dado
um significado a ela. A construcdo de um sentido frente a adversidade pode se basear no
compartilhamento de sentimentos e pensamentos entre os membros familiares, os quais
auxiliam na ressignifica¢do daquele evento e no enfrentamento por meio da colaboracdo de
todos esses membros (SOUZA, 2003). Isso pode ser percebido na familia Valente em que a
mae menciona que os membros foram capazes de viver “um dia de cada vez”, fortalecendo a
unido familiar.

Além disso, de acordo com Souza (2003), a maneira com que a familia avalia essa
situagdo adversa e como sera todo processo de recuperagdo influencia diretamente em como
que esta sera enfrentada. Em tal processo de recuperagao se insere uma das crengas que pode
ser observada na familia Incrivel, as crencas causais. Essas crengas tém influéncia da cultura e
da religido e relaciona se determinado momento adverso sera atribuido a uma falha da prépria
familia ou a uma falha externa a ela. Essa crenga pode ser percebida na respectiva familia, visto
que a mae traz um significado voltado a sua religido, em que se ¢ atribuido uma explicagao

externa a propria familia, principalmente ao mencionar sua aceitagdo a essa situagdo com base
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na sua crenga religiosa. A mae também ressalta que essa aceitagdo fez com que se sentisse mais
forte para enfrentar a doenca do filho.

A perspectiva positiva ¢ de extrema importancia para a resiliéncia da familia. Walsh
(2005) cita que o sentimento de perseveranga, coragem e otimismo sao fundamentais para a
constru¢ao de uma forca que auxilie na recuperacao das adversidades. Individuos resilientes
percebem esses eventos como um desafio e os enfrentam com iniciativas a fim de vencé-los e
supera-los.

De acordo com Souza (2003), essa perspectiva indica um sentimento de perseveranca e
um encorajamento da familia, os quais se sustentam por aspectos internos ou externos a ela.
Aponta também para um sentimento de esperanga para o futuro, demonstrando uma crenga de
que a situagao pode melhorar futuramente. Situagdo essa que pode melhorar seja com o suporte
na religido ou porque a familia j4 enfrentou situagdes semelhantes ou, até mesmo, por possuir
uma autoestima positiva. Pode-se perceber que esse pensamento acerca do futuro foi
demonstrado pelas 3 familias analisadas.

A familia Super Poderosa trouxe a questdo da fé que se fortaleceu, mencionou o
sentimento de esperanca e reconhece que este foi importante para alcancar o estdgio de
manuten¢do do tratamento. Com isso, percebemos que essa esperanga se apoia em recursos da
propria religido, como mencionado por Souza (2003) em relacao aos aspectos externos a familia

que sustentam esse sentimento de perseveranca. Além disso, importante apontar que a fé no

O~

poder divido pode ser manifestada como uma fonte de apoio nesse momento delicado e

o~

considerada um recurso utilizado pelos familiares para enfrentar a doenca, em que se
depositado o sentimento de esperanca (ALVES et al., 2016).

J4 a familia Valente cita a unido da familia somada a um pensamento de que tudo vai
passar, sendo assim, dentro da prépria familia ja existe uma autoestima positiva. Como trazido
por Souza (2003), a expectativa futura se sustenta por aspectos internos desse sistema, que €
essa autoestima. Logo, a propria familia se mostrou como um grande pilar de apoio frente a
essa doenca (TELES, 2005).

Na familia Incrivel, nota-se esse elemento a partir da iniciativa da mae em compreender
a doenga e enfrentar todo processo de tratamento de maneira ativa, sem que o desespero tomasse
conta. Por persistirem mesmo diante da adversidade, percebemos a perseveranca dessa familia,
a qual ¢ um elemento fundamental na resiliéncia (WALSH, 2005). Além disso, a atitude da mae
frente ao diagndstico aponta para um iniciativa ativa a qual ¢ essencial, visto que, de acordo
com Walsh (2005), diante de uma adversidade, para ser resiliente, é preciso que o individuo

consiga realizar um balango dessa situagdo vivenciada, compreendendo os desafios, restri¢des



70

e recursos. Também ¢ preciso tanto de um dominio ativo quanto uma aceitagdo, que foi
justamente o0 que a made mencionou como elemento na subcategoria Extrair sentido da
adversidade a qual foi mencionada acima.

Referente 4 Transcendéncia e Espiritualidade, como uma subcategoria dentro da
categoria dos Sistemas de Crengas, temos que a espiritualidade se trata de uma relacdo com os
valores internos que promovem um significado, os quais podem incluir diferentes crengas,
como a crenga em um poder maior ou em uma unidade holistica. Além disso, a espiritualidade
pode ser vivencia tanto dentro quanto fora da religido (WALSH, 2005) e, de acordo com Job
(2000 apud SOUZA, 2003), ela auxilia a familia nesses momentos de incerteza. A
transcendéncia amplia a compreensao das situagdes adversas, considerando a conexao existente
entre a familia, o individuo, a sociedade, a natureza e espiritualidade. Dessa maneira, mesmo
que num primeiro momento a familia ndo consiga ver um significado nessa situacdo, ao longo
do tempo, ela consegue atribuir um sentido positivo apds o enfrentamento das adversidades
(SOUZA, 2003). Essa subcategoria pode ser observada em todas as familias, as quais trouxeram
elementos referentes a fé ou a crenga que se manifestaram desde o diagnostico e ao longo do
processo de tratamento.

Nesse sentido, podemos apontar uma semelhanca na familia Super Poderosa e familia
Valente, as quais trazem de forma expressiva a fé e a religido como um instrumento para
enfrentar essa realidade da crianga acometida pelo cancer. Elas utilizam desse recurso para
buscar for¢a, coragem e esperanca para alcangar a cura, mas também buscam um sentido e uma
explicacdo para essa adversidade (ALMICO; FARO, 2014).

De maneira semelhante, sem trazer o uso da f¢ diretamente, mas somente da religido, a
familia Incrivel cita recursos relacionados a essa subcategoria, como oragdo. Com isso,
percebemos que por conta do processo de adoecimento do filho, essas maes de apegaram a
forcas espirituais para suportar a realidade (QUIRINO, 2011) e que o enfrentamento através da
religido € uma das estratégias que podem ser utilizadas frente a uma situacao de doenga, como
por meio da oragdo, agdes rituais (PAIVA, 2007), como trazido pela mae Incrivel que realiza
oracgoes e pedidos na esperanca da melhora do filho.

Assim sendo, percebemos que a fé, a religido e a espiritualidade se apresentam como
estratégias de enfrentamento significativas dessas familias. De forma semelhante, Alves et al.
(2016), em um estudo com cuidadores familiares de criancas com cancer, concluiram, a partir
dos depoimentos desses participantes, que esse familiar se apega a fé e a espiritualidade como
uma fonte de apoio a fim conseguir lidar e enfrentar todas incertezas e desafios frente ao

diagnostico de cancer infantil.
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A categoria 2 desse estudo de caso trata-se dos Padrdes Organizacionais, formado pelos
elementos: Flexibilidade, Conexdo e Recursos Sociais e Econdmicos. No que se refere a esses
elementos, o primeiro e o terceiro podem ser observados nas 3 familias, ja o segundo somente

na Familia Valente, como exposto no Quadro 19.

Quadro 19 — Familias que mencionaram elementos referentes a categoria Padrdes

Organizacionais

PROCESSOS ORGANIZACIONAIS
Familia Super Poderosa

Flexibilidade Familia Valente
Familia Incrivel
Conexao Familia Valente

Familia Super Poderosa

Recursos Sociais € Econdmicos Familia Valente

Familia Incrivel

Fonte: Dados da pesquisa

Elementos referentes a Flexibilidade podem ser apontados nas familias Super Poderosa,
Valente e Incrivel, em que as 3 trazem questdes relacionadas a adaptagao da familia a partir do
diagndstico. Mencionam mudancas significativas referente a rotina que foi permeada por
restri¢des, questdes da alimentagdo, higienizagao e limitagdo nos lugares que a familia poderia
frequentar. Diante disso, percebemos que o enfrentamento dessa situacao demarca uma série de
mudancas em diferentes aspectos da vida: o ambiente, as pessoas, relacionamentos (AMADOR
et al, 2013), mudancas essas que foram mencionadas pelas 3 familias do estudo.

A flexibilidade se insere na capacidade da familia em desenvolver uma estrutura flexivel
para ter um bom funcionamento. Ou seja, toda familia possui um padrdo de funcionamento que
resiste a mudanga, a qual traz um desequilibrio para o sistema, contudo, essa familia também
precisa ser capaz de se adaptar as exigéncias, visto que em situacdes de crise, ha uma
perturbagdo na rotina familiar. Nesse elemento, a resiliéncia familiar se apresenta justamente
na capacidade da familia em saber equilibrar a estabilidade e a mudanga nos momentos de crises
e desafios (WALSH, 2005), capacidade essa que pode ser percebida pelas familias analisadas
as quais relataram uma boa adaptacao frente ao cancer infantil.

O segundo elemento dentro da categoria de Padrdes Organizacionais trata-se da
Conexao que, segundo Walsh (2005), diz respeito ao equilibrio da unidade, apoio mutuo e
colaboragao entre os membros considerando a autonomia de cada um. A autora aponta que em

momentos conturbados, esses membros se estruturam melhor quando podem buscar um ao
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outro a fim de apoio e colaboragdo. Essa conexao foi percebida somente na familia Valente a
qual cita de maneira significativa a unido da familia, que se fortaleceu a partir do diagndstico
da leucemia, e a colaboracdo entre os membros, respeitando o limite do outro para
estabelecerem uma relagao saudavel.

Embora as outras familias ndo tenham explicitado na fala esse elemento, a conexao pode
ser observada por passagens de experiéncias compartilhadas pelas maes. Por exemplo, quando
a mae Super Poderosa mencionou que seus outros filhos ofereciam apoio para cuidar da crianga
ou no discurso que a mae Incrivel trouxe que em alguns momentos seus irmaos se ofereceram
para ficar com a crianga Incrivel no periodo da internacdo. Esses depoimentos mostram que
mesmo ndo exposto diretamente, podemos perceber que houve uma unido e colaboragdo entre
os membros dessas outras duas familias, mas que pode ser um aspecto a ser trabalhado dentro
desse sistema familiar, a fim de maior apoio e colaboragao entre os membros.

Por fim, dentro da categoria dos Padrdes Organizacionais, temos os Recursos Sociais e
Econdmicos. Estes estdo atrelados, como apontado por Walsh (2005), a familia ampliada e as
redes sociais as quais oferecem auxilio de forma mais pratica, se dispondo de agdes mais
concretas e apoio, promovendo solidariedade. Relacionam-se a atividades dentro do ambito
religioso € em comunidades as quais trazem um bem estar a familia. Exemplo sdo grupos
compostos por varias familias que se tornam uma rede de apoio a familias que enfrentam
tensdes relacionadas a doenca grave, que ¢ justamente o caso do cancer infantil. O uso desses
recursos ¢ trazido de forma significativa pelas trés familias analisadas.

Um ponto em comum entre essas trés familias ¢ a meng¢ao do hospital GACC como uma
forte rede de apoio, principalmente quanto ao acolhimento realizado pela equipe
multidisciplinar. A mae Super Poderosa e mae Incrivel citam a relagdo com as outras maes da
instituicdo, a qual trouxe tranquilidade e conseguiram se fortalecer juntas para lidar com a
doenca. Com isso, importante apontarmos a equipe multidisciplinar como um suporte, visto
que, muitas vezes, se estabelece um vinculo de confianca e uma postura acolhedora por parte
desses profissionais (TELES, 2005).

As familias Super Poderosa e Incrivel também mencionaram suporte relacionados aos
mantimentos, em que a segunda mae cita de forma direta o suporte material e até financeiro que
recebeu de pessoas desconhecidas as quais se solidarizaram com a situagdo. De forma
semelhante, as participantes do estudo de Barros (2009) também receberam apoio de individuos
desconhecidos os quais ofereceram auxilio financeiro. Ou seja, percebe-se que ¢ uma fonte de
suporte os quais as familias muitas vezes recebem por conta da compaixao que as outras pessoas

tém e, com isso, se propoem a ajudar essas familias.
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Além disso, as atividades religiosas como fonte de apoio foram trazidas somente pela
familia Super Poderosa a qual cita que encontravam muito apoio ao participarem da Pastoral da
Familia. Sendo assim, podemos dizer o quanto agdes relacionadas a religido e espiritualidade,
como em comunidade religiosas, podem amenizar as dificuldades enfrentadas por esses
membros familiares (TELLES, 2005), ja que a familia Super Poderosa, ao frequentar esse
ambiente atrelados a religido, recebia muito apoio e muita oragao dos participantes.

Ja a familia Incrivel foi a Gnica que mencionou o suporte significativo que tinha dos
seus amigos, os quais se inserem na familia extensa. Importante ressaltar novamente que a
descoberta do cancer, acarreta uma reorganizagao das fungdes familiares para a manutencao do
equilibrio, com isso, o suporte da familia extensa ¢ uma importante fonte de apoio emocional e
de cuidado desse filho (QUIRINO, 2011). Dessa maneira, os amigos da mae Incrivel supriam,
de certa forma, a falta da unido familiar que pode ser percebida nessa familia (apontado na
subcategoria Conex3o), trazendo um suporte muito significativo.

A terceira categoria desse estudo de caso refere-se aos Processos de Comunicagio,
composta pelas subcategorias: Clareza, Expressdao Emocional Aberta e Resolucao Colaborativa
dos Problemas. Quanto a esses elementos, o primeiro ndo foi observado em nenhuma das
familias, o segundo somente nas familias Valente e Incrivel, j4 o terceiro, foi percebido nas 3

familias analisadas, como apontado no Quadro 20.

Quadro 20 - Familias que mencionaram elementos referentes a categoria Processos de

Comunicagao

PADROES DE COMUNICACAO
Clareza Nao identificado

Familia Valente

Expressao emocional aberta o p
Familia Incrivel

Familia Super Poderosa

Resolugdo colaborativa dos

problemas Familia Valente

Familia Incrivel
Fonte: Dados da pesquisa

Referente aos Processos de Comunicacdo, Walsh (2005) aponta que uma boa
comunicagdo ¢ fundamental para o funcionamento familiar, contudo, ha uma percepgao
diferente dos membros familiares no que se refere a comunicagdo. Trata-se da forma com que
os individuos se comunicam e de que maneira consegue solucionar os problemas que afeta o

sistema familiar como um todo.
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Segundo a autora, existem trés elementos importantes da comunicagdo que sdo
fundamentais para o desenvolvimento da resiliéncia familiar: clareza, expressdo emocional
aberta e resolucao colaborativa dos problemas, que sao justamente as subcategorias que serdo
analisadas a seguir de acordo com o que foi trazido pelas participantes.

Importante ressaltarmos num primeiro momento que essa foi uma das categorias menos
abordadas pelas familias. Com isso, podemos notar que nao ha uma boa compreensdo da
importancia da comunicagao efetiva dentro do sistema familiar.

A clareza ndo foi trazida por nenhuma das familias analisadas, ou seja, hd uma limitacao
entre os membros familiares no que diz respeito a transmissao de mensagens claras e na busca
desse sistema em esclarecer informagdes que possam ser compreendidas de maneira ambigua.
Sendo assim, trata-se de uma subcategoria que dificulta o desenvolvimento da resiliéncia
familiar, pois quando a comunicacdo se torna vaga e pode ser entendida de forma distorcida,
traz confusoes e mal-entendidos a familia (WALSH, 2005).

Importante destacar que esclarecimento das informagdes ¢ fundamental, principalmente
em situagdes de crise, como ¢ caso do diagnostico de uma doenga que ameaga a vida, uma vez
que, entender e compreender o progndstico de tal doenga, por exemplo, fortalece o
enfrentamento e a adaptac¢do da familia frente a essa adversidade (WALSH, 2005).

A Expressio Emocional Aberta relaciona-se a importincia do compartilhar os
sentimentos entre os membros, tendo empatia pelo outro e se responsabilizando pelos proprios
sentimentos (SOUZA, 2003).

Esse compartilhamento dos sentimentos foi evidenciado na fala da familia Valente e da
familia Incrivel, mas de formas opostas. No caso da familia Valente, a mae menciona a
existéncia de um didlogo saudavel entre os membros, 0s quais mantém uma comunicacao €
buscam esclarecer as informagdes em momentos de dificuldades, além de compartilharem
acerca dos sentimentos € se escutarem. Sendo assim, trata-se de uma familia com um bom
funcionamento familiar no que se refere a esse aspecto, ja que ha um compartilhamento aberto
e honesto das emogdes, evidenciando a Expressao Emocional Aberta (WALSH, 2005).

J& a familia Incrivel menciona elementos dessa subcategoria, contudo, esses apontam
para a dificuldade dessa familia em compartilhar os sentimentos. A mae Incrivel, que ainda
mora com seus pais, refere que hd uma relagdo aberta com seu pai, ha um conflito o qual
prejudica esse compartilhamento das emogdes. Ja com a sua mae e seus irmaos, a mae Incrivel
cita que nao hd uma proximidade entre esses membros, fazendo com que nao dialoguem acerca
dos sentimentos que permeiam o tratamento da leucemia infantil. Ou seja, apesar da mae

Incrivel ter trazido esses elementos na entrevista, nao € algo bem estruturado na familia. Sendo
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assim, nota-se um mau funcionamento do sistema familiar referente a isso, pois a expressao
aberta dos sentimentos ¢ fundamental, uma vez que auxilia a suportar conflitos significativos e
fortalece a relagao entre os membros ja que mostra uma relagao de confianga (WALSH, 2005).

A ultima subcategoria inserida nos Processos de Comunicacgao relaciona-se a Resolugao
Colaborativa dos Problemas, que pode ser percebida, através das entrevistas, pelas 3 familias.
De forma unanime, as familias trouxeram a questdo da colaborag¢do ao longo do processo de
tratamento no sentido de solucionar os problemas, diante disso, os outros membros da familia
nuclear ofereciam auxilio no cuidado com a crianga. Tais aspectos dessas familias apontam para
um bom desenvolvimento da resiliéncia, visto que demonstram uma capacidade em administrar
bem os conflitos, ao desenvolverem estratégias eficazes em situacdes de crise em busca de
solucionar os problemas (WALSH, 2005).

Podemos destacar a manifestagao da mae Incrivel a qual cita o suporte da familia para
resolugdo dos conflitos, contudo, esse nao ocorreu de forma satisfatoria. Tal aspecto influencia
no funcionamento familiar pois, como apontado por Walsh (2005), é necessario que a familia
desenvolva estratégia eficazes para enfrentarem, principalmente, situagdes de crise que € o caso
do diagnéstico de cancer infantil.

Por fim, a ultima categoria, sendo a inica que emergiu a partir da analise das entrevistas:
Reacdes frente ao diagnostico, que pode ser percebida nas 3 familias. Essas reagdes convergem
de maneira expressiva com o que foi trazido na categoria da revisdo integrativa.

O sentimento de medo foi relatado pelas 3 familias, principalmente, o medo da perda.
Esse medo esta relacionado com o estigma e preconceito em que € visto como sinénimo de
morte (BELTRAO et al., 2007). Ou seja, num primeiro momento, manifesta-se um pensamento
negativo de que nao havera cura. Além disso, as maes citam sentimentos de surpresa, choque,
justamente porque, segundo Cardoso (2007), o cancer infantil € um evento inesperado, que traz
consequéncias fisicas e psiquicas para a crianca. Com isso, esses sentimentos emergem visto
que ¢ um diagnostico realizado de uma forma repentinamente, sem que a familia espere. Ponto
importante trazido pela mae Super Poderosa ¢ a auséncia dessa doenca em outros membros da
familia, o que intensificou ainda mais o sentimento de surpresa.

Portanto, ao longo dessa discussao, podemos identificar muitos elementos trazidos pelas
familias os quais sustentam a Resiliéncia Familiar. Como apontado por Silva et al. (2009), uma
familia resiliente possui uma maneira particular de se organizar, de se comunicar, em como se

utiliza de recursos sociais € da comunidade para solucionar os problemas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O adoecimento da crianga a partir do diagnostico de leucemia infantil traz mudancas
que permeiam a familia como um todo. Sao necessarias adaptacdes no que se refere ao papel
dos membros, toda rotina, momentos intensos de hospitalizacao. Essas vivéncias acarretam
consequéncias significativas para a crianca e toda sua familia. Dessa maneira, a resiliéncia
familiar, considerando a familia como uma unidade, se insere na forma com que esta enfrenta
as adversidades, como se estabelece a comunicagdo, organizacdo € crencas frente ao
diagnostico. A partir disso, questionou-se na presente pesquisa como se caracteriza o processo
de resiliéncia familiar frente a esse evento adverso. Tivemos como objetivo geral compreender
o processo de resiliéncia da familia frente ao diagndstico e tratamento da leucemia infantil.

Metodologicamente, a pesquisa foi estruturada em duas etapas. Na primeira, referente a
revisdo integrativa, elencamos categorias de andlise relacionadas ao processo de resiliéncia da
familia. Percebemos que o processo de diagndstico e tratamento da leucemia desperta reagdes,
principalmente, atrelada ao medo, desespero, angustias, insegurangas, justamente pelo estigma
que a doenga traz, o qual relaciona-se com a morte. Além disso, a familia, ao se deparar com o
diagnostico de cancer, passa a enfrentar diversos desafios e transformagdes, dos quais podemos
destacar as mudancas da rotina, que exigem uma adaptacdo da familia frente a isso.
Identificamos os fatores de prote¢do, dos quais destacam-se a relagdo com a equipe
multidisciplinar, que € considerada uma fonte de apoio, e a relacdo com a familia extensa, como
amigos e outros membros da familia. Quanto aos mecanismos de enfrentamentos ressaltam-se,
de maneira significativa, o uso da fé e instrumentos relacionados a religido como fonte de
suporte, conforto e esperanca.

Dessa forma, percebe-se que os objetivos especificos referentes a revisao integrativa
foram atingidos, visto que a resiliéncia da familia foi compreendida a partir dessas dimensdes
analisadas. Importante destacar que a resiliéncia da familia se relaciona com a maneira que a
familia reage frente ao diagndstico e como se estrutura posteriormente, que foram justamente
as categorias analisadas na revisao integrativa.

O estudo de caso, referente a segunda etapa dessa pesquisa, analisamos os dados a partir
dos elementos fundamentais da resiliéncia familiar: Sistema de Crencas, Padroes
Organizacionais e Processos de Comunicagdo.

Importante ressaltarmos que utilizamos a Escala de Processos Chaves em Resiliéncia
Familiar, contudo, por ser uma escala ainda ndo validada, ela foi utilizada como um guia para

explorar esses elementos, os quais também foram abordados na entrevista. Contudo, ¢
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importante ressaltarmos a existéncia de uma limitacdo ao utilizar esse instrumento. Primeiro,
no que se refere ao padrdo de corregao e as questdes sobre os elementos da Resiliéncia Familiar,
o que dificultou a andlise das respostas relacionando-as com cada categoria exposta. Além
disso, a questao referente a autoridade (questao 10), devido a essa limitagao, foi um aspecto que
ndo pode ser analisado de maneira especifica, pois poderia gerar uma interpretagao equivocada.

Apesar dos aspectos ressaltados, os dados obtidos pela escala em conjunto com a
entrevista, permitiram o alcance dos objetivos propostos no estudo de caso. Constatamos que a
partir do diagnodstico de leucemia, a familia mencionou reagdes como o medo da morte,
insegurangas, choque e surpresa, reagdes essas que também foram percebidas nos estudos da
revisdo integrativa. Além disso, com o enfoque nos elementos da Resiliéncia Familiar, as
familias demonstraram conseguir observar um sentido nessa situacdo adversa, seja através da
religido ou pela unido familiar, além de ter um sentimento de esperan¢a quanto ao tratamento,
principalmente, por conta da fé ou de algum elemento religioso, que se mostraram como fontes
de apoio muito significativas. As familias demonstraram boa adapta¢ao no tange as mudancas
exigidas a esse sistema a partir do diagnostico. Utilizaram de recursos, como o hospital GACC,
que se apresentou como uma instituicdo que ofereceu um suporte muito importante aos
familiares. Notamos que a unido dessas familias também foi fundamental no enfrentamento da
doenca. Sendo assim, esses aspectos percebidos pelas familias se mostraram como elementos
que auxiliaram no enfrentamento de todo esse processo de diagnostico e tratamento da leucemia
infantil.

Contudo, valido ressaltar, a partir dessa analise, que hé aspectos nas familias que podem
ser trabalhados, principalmente, no que se refere a comunicagdo da familia. Na pesquisa,
percebemos, muitas vezes, ndo priorizar o esclarecimento das informagdes e o
compartilhamento dos sentimentos durante todo esse processo. Contudo, sabe-se que a
comunicac¢do ¢ fundamental dentro do sistema familiar, principalmente na vivéncia de cancer
infantil dentro da familia, e que um bom funcionamento refere a comunica¢ao € um recurso que
no enfrentamento da doenga.

Concluimos que, a resiliéncia familiar mostra-se como um processo fundamental para o
enfrentamento do cancer infantil. Seus elementos possibilitam uma adaptacdo, no que diz
respeito a reorganizacdo de papéis e na rotina da familia de maneira eficiente, além de
possibilitar que esse sistema supere a situacao de crise que ¢ esse diagndstico e todo processo
de tratamento do cancer infantil, desenvolvendo recursos de enfrentamento os quais também

podem ser utilizados futuramente em outras situacdes adversas.
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Dessa maneira, nota-se a importancia da tematica resiliéncia familiar e cancer infantil.
Contudo, por ser uma tematica pouco abordada, sdo escassas as pesquisas referentes a
resiliéncia frente ao cancer infantil, o que ressalta a necessidade de investimento de pesquisas
na area, visto que o cancer acomete milhares de criangas ao longo dos anos e a familia ¢
fundamental em todo esse processo. Com isso, sugerimos, além da continuagdo de pesquisas
voltadas a essa tematica, estudos com outras configuragoes familiares e com familias que
estejam em outras fases de tratamento do cancer infantil. Além disso, proponho a realizacao de
pesquisas juntamente a crianga para se compreender o impacto da relagdo entre os pais e o filho
apods o diagndstico. Sendo assim, além do enfoque a crianga, € importante que a familia esteja
amparada e as pesquisas sdo capazes de desenvolver estratégias que auxiliem todo o sistema

familiar nesse momento.
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APENDICE A - QUADRO DE ESTUDOS

Estudo 1 —IBICT

Titulo

Andlise das estratégias de enfrentamento adotadas por pais de criangas e
adolescentes em tratamento de leucemias

Ano de publicacio

2008

Local de publicaciao

Programa de Pds-Graduacao em Processos de Desenvolvimento Humano
e Saude — Unb (Dissertacdo de mestrado)

Autor (es) KOHLSDORF, Marina
Tipo de pesquisa Pesquisa de campo
Objetivos Investigar mudangas nas estratégias de enfrentamento adotadas por

cuidadores de pacientes pediatricos e alteracdes em manifestagoes de
ansiedade relatadas pelos acompanhantes, ao longo do semestre inicial de
tratamento para leucemia.

Populacio e
amostra

Participaram do estudo 30 cuidadores pediatricos entre 21 ¢ 55 anos de
idade (cinco pais, uma avd, uma tia e 23 maes), acompanhantes de
criancas e adolescentes entre zero ¢ 18 anos de idade que foram recém
diagnosticados com leucemia.

Instrumentos

Aplicacdo da Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP), do
o Inventario Beck de Ansiedade (BAI) e entrevista semi-estruturada.

Area

Psicologia

Principais
resultados

Indicaram mudangas importantes nas estratégias de enfrentamento ao
longo do semestre inicial de tratamento e uma reducao das manifestacdes
de ansiedade a partir do diagndstico. Custos comportamentais e
operacionais relevantes foram evidenciados pelos relatos em entrevista,
além da tendéncia a aquisicdo de comportamentos mais adaptativos as
demandas do ambiente e ampliagdo do repertdrio comportamental para
lidar com situagdes do tratamento percebidas como estressoras. Algumas
caracteristicas demograficas e socioecondmicas foram associadas a
manifestagdes de ansiedade e uso prioritdrio de determinadas estratégias
de enfrentamento, ao longo das trés etapas do estudo. Informagdes
mencionadas em entrevista referem algumas exigéncias do tratamento que
persistem até o sexto més apds a comunicagao do diagndstico, indicando
a necessidade de intervengdes sistematicas para minimizar as
contingéncias aversivas do tratamento e melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e cuidadores pedidatricos.

Estudo 2 — IBICT

Titulo

Implicacdes do cancer infantil na dindmica familiar

Ano de publicacio

2014

Local de publicaciao

Dissertagao (mestrado) — Universidade Federal de Santa Maria, Centro de
Ciéncias Sociais e Humanas, Programa de P6s-Graduacao em Psicologia,
RS, 2014

Autor (es)

SALVAGNI, Adelise

Tipo de pesquisa

Estudo de caso

Objetivos

Conhecer as implicagdes do cancer infantil na dindmica familiar.

Populacio e
amostra

Familias de criangas que haviam recebido o diagndstico de cancer infantil
e realizavam tratamento em uma cidade do sul do Brasil
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Instrumentos

Entrevista semidirigidas com os protenitores e os irmdos adolescentes.
Com as criangas (tanto paciente quanto irmaos menores) foi utilizado a
técnica do desenho da familia com estéria. Também foram realizadas
observagoes no hospital e nas residéncias das familias.

Area

Psicologia

Principais
resultados

Os resultados sdo apresentados em trés artigos, em que cada um deles
aborda um caso ¢ enfatiza uma das relagdes familiares: relacionamento
conjugal, parental e relacionamento fraterno. Quanto ao subsistema
conjugal, o artigo demonstra que essa relacao ¢ afetada pela vivéncia da
doenga, a qual demanda do casal adaptagdes e reorganizagao dos papéis.
Acontece uma unido entre o casal, porém, esta corre com o foco no
cuidado da crianga, deixando de lado aspectos intimos da relagdo. O
segundo artigo, que aborda o subsistema parental diante do adoecimento,
sugere que as atengdes da familia estdo destinadas ao cuidado da crianga
neste momento. Como consequéncia, ha uma aproximagao entre os pais e
o filho doente a e um afastamento dos outros filhos. O terceiro relata
acerca da relacdo entre os irmaos nesse contexto a qual aponta para uma
unido e cuidado entre os irmaos para lidar com essa situacao e enfrentar
as auséncias da mae no ambiente do lar. Levando em consideracdo os
resultados apresentados, ¢ possivel dizer que, de forma geral, as familias
se unem para enfrentar o acontecimento.

Estudo 3 —IBICT

Titulo

Cancer infantil e resiliéncia: investigagdo fenomenologica dos
mecanismos de protecdo na diade mae-crianca

Ano de publicacao

2005

Local de publicacao

Dissertacdo, apresentada a Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirdo Preto/ USP — Departamento de Psicologia e Educagao.

Autor (es) TELES, Shirley Santos
Tipo de pesquisa Pesquisa de campo
Objetivos Compreender o que maes e criangas percebem a partir de suas vivéncias

com o cancer, que pdde contribuir para o enfrentamento da situagao de
doenga, tratamento e hospitalizacao.

Populacio e

Estudo foi desenvolvido no “Ambulatério de Curados” do Servigo de

amostra Oncologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirdo Preto — Universidade de Sao Paulo e contou com a
colaboracdo de nove criancas com idades entre 6 ¢ 11 anos, com
diagnosticos diversos, € suas respectivas maes.

Instrumentos Uma entrevista com cada mae a partir da questao norteadora “Como foi o
tratamento do seu filho?”’; e com cada crianga “O que vocé lembra do seu
tratamento?

Area Psicologia

Principais As falas das maes relatares 3 grandes tematicas: trajetéria da doenga e o

resultados tratamento; condi¢des que auxiliaram no enfrentamento do adoecimento

como fé em Deus, equipe multidisciplinar, familia, amigos, 6rgaos
municipais, as outras maes, o brincar e ajuda da professora; e 0 momento
atual, fora de tratamento. Ja as falas das criangas relataram acerca de 3
tematicas: além da trajetoria da doenca e tratamento e o momento atual,
fora de tratamento, como as maes abordaram, as criangas apontaram as
situacdes que auxiliaram no enfrentamento da situacdo de adoecimento
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como familia nuclear e estendida, equipe multidisciplinar, voluntarias e
professor. Pode-se concluir que frente a essa situagdo, maes e criangas se
apropriaram de mecanismos de prote¢ao os quais ajudaram a enfrentar a
doenca, como a fé e o brincar, além de recursos externos como uma rede
social de apoio, como a equipe, as voluntarias, a familia, os amigos e as
outras maes que estavam vivenciando a mesma situagdo.
Fenomenologicamente, maes e criangas enfrentaram a situagao de doenca
sendo-com o outro, estabelecendo relacdes auténticas de cuidado com os
outros e entre eles (maes e filhos). E estas relagdes auténticas de cuidado
s0 foram possiveis nos momentos em que ambos estavam inteiros na
relacdo, ou seja, estavam verdadeiramente sendo-com o outro, pois SO
assim o individuo consegue perceber as reais necessidades do outro,
podendo ajudar verdadeiramente.

Estudo 4 — IBICT

Titulo Cotidiano da familia no enfrentamento do cancer infantil

Ano de publicagdo | 2011

Local de publicacao | Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2011.

Autor (es) QUIRINO, Daniela Dias

Tipo de pesquisa Estudo de caso

Objetivos Apreender o cotidiano da familia de criangas com cancer menores de dois

anos.

Populacio e
amostra

Participaram do estudo trés familias de lactentes que estavam em
acompanhamento oncoldgico na institui¢ao.

Instrumentos

Foi realizada uma entrevista semi-estruturada, complementada por
observagdes realizadas junto a crianca e sua mae no ambiente hospitalar

Area

Enfermagem

Principais
resultados

Os resultados mostraram que todas as familias enfrentaram angustias que
iniciaram na busca por servigos de satide e se acentuou com a descoberta
do cancer no filho. A dinamica da familia foi completamente modificada
para cuidar do filho, porém esse movimento foi comprometido em varios
momentos em que a familia, e em especial, a mae se veem desamparadas.
Para enfrentar essas situagdes a familia fortalece suas preces ao Ser Maior,
no qual depositam toda a sua esperanca de cura do filho, com isso referem
sentir-se menos angustiadas, bem como com uma maior capacidade de
aceitagdo das dificuldades da vida. Associado a f€, o apoio social recebido
da rede na qual a familia estd inserida foi percebido como valiosa ajuda
no enfrentamento do cancer. O sentimento de valorizagao ¢ aflorado
quando as familias recebem varios tipos de apoio de setores diferentes da
sociedade, assim como da familia estendida. Poder contar com outras
pessoas revigora as forcas dos familiares que se encontram extremamente
abaladas. Observamos que, embora o hospital seja um lugar de dor e
sofrimento, as maes relataram uma significativa empatia pelos
profissionais que ali trabalham, pois se sentem ouvidas e atendidas em
suas necessidades.

Estudo 5 - IBICT

Titulo

Cancer infantil: Fé e enfrentamento de maes.

Ano de publicacio

2009
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Local de publicacao | Dissertagdo (Mestrado) — Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto,
Universidade de Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2009.

Autor (es) BARROS, Michel Arantes

Tipo de pesquisa Estudo de caso

Objetivos Compreender como enfrentaram a doenca do filho e como se deu a

manifestagdo da fé em seu discurso

Populacio e
amostra

Foi desenvolvido no “Ambulatério de Curados” do Servigo de Oncologia
Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao
Preto — USP e contou com a participacao de sete maes, cujos filhos tém
idade entre 3 e 10 anos e estdo em fase final de tratamento de cancer

Instrumentos

Foi realizada uma entrevista com as maes que se iniciou a partir da
seguinte questdo norteadora: “Gostaria que a senhora me contasse como
foi estar passando por esta experiéncia com a doenga de seu filho(a)”.

Area

Enfermagem

Principais
resultados

Pode-se concluir que a maioria delas enfrentou a doenga com uma postura
mais ativa, implicando-se de forma determinada e confiante no tratamento
e cuidado ao filho. Enfrentaram a doenga como se estivessem numa luta
contra a possibilidade de morte. Nesta busca pela cura do filho, as maes
relataram o recurso da fé para adquirirem forgas para esse enfrentamento
e para dar sentido e aumentar a esperanga nos momentos de sofrimento
que vivenciaram. A f€, para a maioria das maes, aparece como enderecada
a Deus, através do Qual, acreditam ter recebido auxilio para lhes dar
forcas. A relacdo destas maes com Deus ¢ permeada pela postura delas
frente a0 momento vivenciado e frente a vida, de modo que, maes que
trazem consigo uma proximidade com a sua existéncia, tendem a enfrentar
a doenca de forma mais ativa e Este ¢ requisitado nos momentos em que
foge as possibilidades humanas da mae conseguir a cura para o filho, ou
na busca de um sentido para o momento. Em casos de distanciamento da
existéncia, como o choque recebido pelo diagndstico de cancer em seu
filho, a mae parece se perder em meio ao enfrentar, fazendo-o de maneira
mais passiva, aguardando que Deus ou alguém venha a seu socorro. Além
do auxilio de Deus, as maes também afirmaram receber diversos apoios
de: familia, vizinha, pessoas inesperadas e desconhecidas, Casa de Apoio,
religido e equipe de profissionais da saude. Tendo em vista os apoios
buscados e recebidos, torna-se importante um cuidado cada vez mais
apropriado levando em consideragdo as necessidades das maes de
criancas com cancer.

Estudo 6 — SCIELO E LILACS

Titulo

Cancer infantil: percepcdes maternas e estratégias de enfrentamento
frente ao diagndstico

Ano de publicacio

2007

Local de publicacio | Jornal de pediatria

Autor (es) BELTRAO, Marcela Rosa L. R. et al

Tipo de pesquisa Pesquisa de campo

Objetivos Conhecer a percepgao materna frente ao cancer infantil e

as estratégias de enfrentamento em uma unidade pediatrica do Recife.

Populacio e
amostra

Relato de 10 maes acompanhantes. O local da investigacdo foi a unidade
de oncologia pediatrica do Instituto Materno Infantil Professor Fernando
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Figueira (IMIP), em Recife (PE), entidade filantrépica e nao-
governamental.

Instrumentos Foram utilizadas técnicas de observagao e entrevista gravada, abordando
3 principais questdes: como vocé se sentiu quando descobriu que seu filho
tinha cancer? Oque significou para vocé participar da admissao social? O
que tem ajudado vocé a enfrentar essa experiéncia?

Area Medicina — pediatria

Principais Pode-se apontar algumas caracteristicas principais da amostra analisada,

resultados como idade, situacdo conjugal, religido, escolaridade, ocupagdo, renda e

se tinham ou nao mais filhos. A partir das percep¢des maternas, algumas
tematicas foram identificadas: atitudes e sentimentos revelados na
descoberta da doenca, o esclarecimento como subsidio para o
enfrentamento e o apoio social.

Quanto aos sentimentos ¢ atitudes, as maes relevaram em seus discursos
que ao descobrirem a doenca foi uma experiencia unica, dolorosa,
chocante, traumatica e desesperadora, ja o sentimento de tristeza e divida
relacionados ao desfecho do tratamento. Alguns depoimentos
demonstraram estigmas e preconceitos que a doencga carrega, visto que,
muitas vezes, ¢ relacionada com a morte, outros relacionam o cancer ao
medo. O desgaste emocional também foi apresente nos discursos ja que
muitas maes exercem multiplos papéis, além do materno, como dona de
casa, esposas e profissionais. Outros casos demonstraram que
experiencias anteriores com a doenca sdo capazes de intensificar ou
aliviar o impacto emocional dos pais.

No que se refere ao esclarecimento como subsidio para o enfrentamento,
algumas maes ressaltaram a contribuicdo que as informagdes acerca da
doenga tém no momento da admissdo social, os pais demonstracdo
satisfacdo quando as questdes relacionadas sobre o cancer sdo francas e
abertas. Os familiares relataram que esclarecer todas as informagdes da a
oportunidade para eles participarem dos cuidados com a crianga. Por
outro lado, familiares também demonstraram reacdes ambiguas ao se
depararem com a verdade acerca do diagnostico, como uma mae que
relatou sentimento de perturbagdo. Além disso, € preciso ressaltar que um
aspecto muito importante ¢ que a maneira como a familia percebe essas
informacgdes € muito particular, percebido a partir dos relatos das maes.
Também foi possivel identificar varios tipos de suporte como a familia,
outras familias com algum membro com diagnostico de cancer, as
amizades antes e ap6s a doenga, o hospital e os profissionais de saude, o
religioso e o financeiro. O primeiro apoio considerado o mais importante
no enfrentamento da doenga foi o religioso em que alguns relatos
apontaram que por meio da fé espiritual conseguiram obter forca,
seguranga, conforto e cura. Outro apoio social que se destaca nos relatos
¢ da propria familia, de familiares distantes que compartilham esse
momento dificil e sdo um meio de auxilio e de manter a unidade familiar.
Outro depoimento mostra que o estreitamento da relacdo conjugal
também ¢ uma forma de apoio, ou seja, ao prestarem cuidado ao filho, os
pais acabam se aproximando, o que reestrutura a familia e restabelece
forcas. Porém, em alguns casos, ndo ha essa possibilidade de dividir com
0 pai a sobrecarga de cuidar do filho, o que pode tornar a experiencia mais
sofrida. Outro apoio utilizado para enfrentar essa situagdo ¢ as amizades
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criadas no ambiente hospitalar, a relacdo entre as maes acompanhantes
possibilita o acolhimento e a troca de experiencias, amenizando o
sofrimento. Por fim, os relatos também mostraram que a relagdo com a
equipe se reverteu em um suporte para a familia enfrenta a doenca.

Estudo 7 - SCIELO

Titulo

Cuidador de crianga com cancer: religiosidade e espiritualidade como
mecanismos de enfrentamento

Ano de publicacdo | 2016
Local de publicacio | Revista CUIDARTE
Autor (es) ALVES, Dailon de Araujo et al.

Tipo de pesquisa

Estudo de caso

Objetivos

Investigar o papel da religiosidade e da espiritualidade como mecanismo
de enfrentamento utilizado pelos cuidadores familiares diante do cancer
infantil.

Populacao e
amostra

A pesquisa foi conduzida no Instituto de Apoio a Crianga com Cancer.
participaram como sujeitos da pesquisa, 10 cuidadores familiares de
criangas diagnosticadas com cancer, com faixa etaria entre 27 a 49 anos
de idade e estavam ha no minimo quatro meses acompanhando as criangas
em tratamento oncologico. A grande maioria possuia ensino fundamental
incompleto e eram agricultores.

Instrumentos

Os participantes foram individualmente entrevistados, por meio de um
roteiro semiestruturado

Area

Enfermagem

Principais
resultados

Os dados coletados foram analisados e, em seguida, aglomerados em duas
categorias tematicas: “A fé como fonte de apoio nos momentos delicados
do tratamento” e “As expectativas para o término do tratamento”. Quanto
a fé como fonte de apoio, a partir dos depoimentos, pode-se perceber que
a confianca em Deus, ou seja, a fé no poder divino ¢ um recurso utilizado
por esses cuidadores no enfrentamento do cancer infantil, depositando
nele suas esperancas ao reconhecerem sua limitagcdo diante da doenca.

Estudo 8 - SCIELO

Titulo

Enfrentamento de cuidadores de criangas com cancer em processo de
quimioterapia

Ano de publicacio

2014

Local de publicacio

PSICOLOGIA, SAUDE & DOENCAS

Autor (es) ALMICO, Thatianne; FARO, André.
Tipo de pesquisa Estudo de caso
Objetivos Caracterizar o processo de enfrentamento da quimioterapia pelos

principais cuidadores de criangas em tratamento quimioterdpico e
identificar as principais estratégias de enfretamento utilizadas diante da
situacao.

Populacio e
amostra

Foram entrevistados 11 cuidadores, dos quais 10 eram as maes, de
criangas com cancer que estdo em tratamento quimioterdpico ha pelo
menos um més, assistidas pelas seguintes casas de apoio: Grupo de
Assisténcia a Crianga com Cancer (GACC) e Associagdo dos Voluntarios
a Servico da Oncologia em Sergipe (AVOSOS).




91

Instrumentos

Foi utilizado um roteiro aberto de entrevista, tendo por base o eixo
tematico: Enfrentamento (da cuidadora e da crianga). A partir desse eixo
e na propria dinamica da entrevista, as perguntas foram elaboradas no
sentido de conhecer mudangas comportamentais (cuidadora e crianca),
internas e externas, envolvidas no processo quimioterapico. Além disso,
foram coletados dados das cuidadoras e clinicos acerca do tratamento da
crianga, a saber: Nome e grau de parentesco do responsavel, nome da
crianca e idade, a quantidade de irmaos, o diagndstico, o tempo de
diagndstico e o tempo de quimioterapia. Cada

Area

Psicologia

Principais
resultados

Dentre os diferentes tipos de andlise possiveis, utilizou-se a Classificacao
Hierarquica Descendente (CHD) e dendograma de classes. A andlise de
Classificacdo Hierarquica Descendente resultou num dendrograma
composto

por 03 classes. A primeira classe se refere a esfor¢o e dedicagdo no ato do
cuidado em que esta categoria abarca a resignagao e abnegacao resultantes
do esfor¢o, dedicagdo e sofrimento das cuidadoras junto ao seu filho
doente, a fim de promover o bem-estar fisico, emocional e psicologico
destes. O sentimento de medo da possivel perda do filho que é vivenciado
se mostra evidente quando elas relatam que, se possivel, doariam sua vida
pelo filho (abnegacdo). Diante dessa situacdo, as cuidadoras se veem
obrigadas a deixar para tras tudo que lhes era prazeroso e fazia parte da
sua rotina, dedicando-se integralmente a cuidar do filho em tratamento
(resignagdo). As falas das cuidadoras também demonstraram um pouco
de conformismo para se adaptarem a nova realidade, com isso, se dedicam
muito para que seus filhos enfrentem essa situagdo da forma menos
dolorosa. Também foi possivel perceber nessa classe que a maneira com
que os pais lidam com a doenga e a condicdo de seu filho, podem
influenciar no enfrentamento deste, em que ao perceber que seus pais ndo
estdo bem, se sentem menos fortes e confiantes. Também foi relatado
pelas maes a necessidade de desenvolver estratégias de enfrentamento
para manter a integridade familiar, além disso, em algumas falar pode-se
observar que o apoio social de pessoas proximas e profissionais de saude
amenizou o sofrimento dessas cuidadoras que se sentiam sobrecarregadas.
A segunda classe trata-se da religiosidade como fonte de conforto e
seguranga para lidar com a enfermidade do filho, em que nos discursos
das cuidadoras relatados percebe-se que a fé e a religido sdo instrumentos
usados para enfrentar a realidade de ter um filho acometido pelo cancer,
em que tentam encontrar uma explicacdo/sentido para essa situacdo
dolorosa. Além disso, atribuem a melhora e o progresso de seus filhos a
fé e para elas, essa f¢é religiosa tem dado forga e coragem também aos seus
filhos. A terceira classe relaciona-se ao impacto do cuidado no dia a diae
a medicalizacdo do sofrimento, ou seja, a necessidade de regulacao do
estado emocional e psicoldgico da cuidados e o sofrimento relacionado a
situagdo de adoecimento do filho. Pode-se observar que algumas
recorreram a atitudes paliativas, como a medicalizagdo, para enfrentar as
fases de tratamento e as situagdes de estresse que surgem no sofrimento
atrelado ao cuidado. Além disso, as cuidadoras precisam lidar com seus
medos, expectativas e relataram que gastam todas as suas energias
tentando manter o controle e o equilibrio da situacdo, visto que se sentem
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responsaveis por transmitir apoio e confianga ao filho, e se esfor¢am para
nao transparecer medo e inseguranca. Foi possivel perceber em alguns
discursos das cuidadoras que algumas ndo conseguem suportar a
sobrecarga, emocional e/ou fisica, da qual tentam se recuperar a base de
remédios.

Em suma, analisando de forma geral as 3 classes, pode-se dizer que o
tratamento quimioterapico na infancia se constitui em um evento adverso
ao

desenvolvimento e a dindmica familiar, carregando em sua propria
dinamica de desafios e sofrimento, um poderoso elemento estressor.
Assim, entende-se que o sofrimento resultante da sobrecarga do cuidado
pode dificultar o enfrentamento satisfatério das cuidadoras e
consequentemente de seus filhos, ja que a falta de controle sobre os efeitos
colaterais do tratamento gera preocupagdo, dor e angustia. Apesar do
desagrado com a situacdo, percebem-se atitudes positivas frente ao
manejo da quimioterapia, provavelmente por acreditar que essa seja a
chance de recuperacgdo da vida dos seus filhos.

Estudo 9 — LILACS/SCIELO

Titulo Crianc¢as com cancer ¢ suas familias

Ano de publicacdo | 2005

Local de publicacido | Revista da Escola de Enfermagem da USP

Autor (es) NASCIMENTO, L. C.; ROCHA, S. M. M.; HEYNES, V. H.; LIMA, R.
A. G. de;

Tipo de pesquisa Revisdo de literatura

Objetivos Revisar a literatura nacional e internacional, relativa a crianga com cancer

e sua familia, a fim de identificar temas que tém sido pesquisados e
levantar indicadores de necessidades, subsidiando a sistematiza¢do da
assisténcia de enfermagem.

Populacio e

Nao se aplica

amostra

Instrumentos Nao se aplica

Area Enfermagem

Principais Os resultados foram apresentados em trés temas: impacto do cancer

resultados infantil no sistema familiar; processo de adaptagdo e estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos pais diante da doenca e o processo de perda
e luto frente a morte da crianca. A revisdo demonstrou que a enfermagem
estd construindo um conhecimento especifico sobre as necessidades
individuais, culturais e regionais das familias de criangas com cancer, para
uma assisténcia de enfermagem que considere o cuidado de acordo com a
singularidade de cada caso.

Estudo 10 — SCIELO
Titulo Enfrentamento do diagndstico e hospitalizagdo do filho com céncer

infanto-juvenil

Ano de publicacio

2015

Local de publicacio

Investigacion y Educacion en Enfermeria

Autor (es)

NOIA, Tainan de Carqueira et al.

Tipo de pesquisa

Descritivo exploratério com andlise qualitativa
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Objetivos

Conhecer como os membros da familia enfrentam a hospitaliza¢ao devido
a um diagnostico de cancer infantil.

Populacao e

10 familiares (9 maes e 1 pai) de criangas com cancer que pertencem ao

amostra Nucleo de Apoio ao Combate do Cancer Infantil da cidade de Salvador
(Bahia) — critério de inclusao ¢ ser familiar de crianca e/ou adolescente
internado em fung¢do do diagnodstico de cancer no Nucleo; ser o
acompanhante responsdvel da crianga e/ou adolescente durante a
internacao.

Instrumentos Revista semiestruturada para coleta do material empirico

Area Enfermagem

Principais Pode-se observar que os membros da familia sofrem profundamente e

resultados enfrentam de diferentes maneiras o diagnostico de cancer. Além disso, o
estresse emocional e desequilibrio, que tem impacto cumulativo nos
longos periodos de internagdo ocorrem simultaneamente com tristeza,
ansiedade, sofrimento pelos procedimentos invasivos realizados nas
criancas, medo e incertezas relacionadas com o progndstico.

Estudo 11 — LILACS

Titulo Impacto familiar nas diferentes fases da leucemia infantil

Ano de publicacdo | 2015

Local de publicacdo | Revista Psicologia: Teoria e Pratica

Autor (es) GUIMARAES, Claudiane Aparecida; ENUMO, Sonia Regina Fiorim.

Tipo de pesquisa Estudo de caso

Objetivos Este estudo analisou como a condi¢ao de ter um filho com leucemia afeta

o cuidador familiar em diferentes fases da doencga, visando obter dados
comparativos e sistematizados sobre as principais areas de impacto

Populacio e
amostra

A amostra de conveniéncia foi composta por quatro maes (nomes de
flores) de criangas com leucemia (nomes de jogadores de futebol), em
quatro fases distintas da doenca. Os critérios de inclusdo foram: ser o
cuidador um familiar, ndo exercer o cuidado de forma remunerada ¢
concordar em participar da pesquisa espontaneamente. Os critérios de
exclusdo foram: cuidador ter menos de 18 anos de idade, exceto se fosse
a mae da crianga, € ndo responder a todos os instrumentos psicologicos da
pesquisa

Instrumentos

Foi usado um instrumento especifico para avaliar a qualidade de vida da
familia — o Pediatric Quality of Life — PedsQLTM Family Impact Module
— PedsQLTM -FIM (Varni et al., 2004), na versao traduzida e adaptada
para o portugués, ¢ aplicado aos pais e mede o impacto da doenga na
qualidade de vida relacionada a saude, nos relacionamentos e nas
atividades familiares. Além desse resultado quantitativo, durante a coleta
de dados, as maes completaram os itens investigados fornecendo
informagdes qualitativas e especificas para cada caso apresentado, o que
possibilitou maior detalhamento dos dados. Esses relatos foram
considerados na andlise dos dados.

Area

Psicologia

Principais
resultados

As maes da amostra estavam lidando com a doenca do filho em tempos
diferentes — M1: 4 meses; M2: 2 anos; M3: 4 anos ¢ 4 meses; € M4: 6
anos e 1 més. Cada uma das quatro familias estudadas apresentou um grau
de impacto diferente, segundo a escala PedsQLTM-FIM: o menor
resultado ocorreu na familia em fase de cuidados paliativos (M4), e o
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melhor funcionamento foi apresentado pela familia cuja crianga estava em
fase de manutencao (M3). Em ordem decrescente de impacto total da
doenga, tem-se a sequéncia, em termos de médias de pontos na escala: M4
(cuidados paliativos) — M2 (tratamento/transplante) — M1 (diagnostico) —
M3 (manuten¢do). Quando se analisam as respostas de cada mae em
ordem decrescente de impacto familiar e de qualidade de vida, vé-se que
M4-Kattleya (cuidados paliativos) apresentou médias menores em metade
das oito dimensoes da PedsQLTM-FIM. A maior dificuldade foi na area
da “comunicagdo”. As verbaliza¢des deixam claro que a prioridade, no
momento, era a crianga e que dedicava o tempo integralmente para cuidar
do filho, o que pode explicar a maior média do grupo na subescala de
“atividades diarias”. Embora a “comunicacdo” seja uma das areas de
maior dificuldade para as pessoas na fase terminal de doengas, M4-
Kattleya considerava que esse aspecto era uma caracteristica dela. Além
disso, relatou que por causa do tempo de tratamento e da gravidade do
caso, ela preferia se isolar, para proteger o filho, para niao o expor, e evitar
que ele escutasse comentarios sobre o avango da doenca, decorrem dai o
isolamento e a falta de comunicacdo. Observaram-se uma ambivaléncia
de sentimentos entre conformismo e esperanca de reversdao no quadro
clinico, e o reconhecimento da gravidade e da iminéncia da morte. O
segundo lugar em termos gerais de impacto da doenga ficou com M2-
Horténcia (tratamento/transplante), que apresentou uma média do escore
bruto de 52,78 pontos, com média menor em “atividades diarias” e maior
em “funcionamento fisico”. Relatou que o impacto na rotina era grande,
mesmo com ajuda da mde. O melhor resultado foi na dimensdo
“relacionamento” (M = 100), coerente com o suporte familiar, que como
demonstrado em sua fala, era feito sem conflitos. A participante M1-
Dalia, que havia recebido o diagndstico de cancer do filho fazia quatro
meses, ficou em terceiro lugar (M = 58,34). A menor média dela foi em
“funcionamento fisico”. A coleta de dados com essa mae foi feita um dia
ap6s um periodo de internacdao do filho, o que pode justificar um pior
funcionamento nessa dimensdo. A sua melhor média foi na dimensao
“relacionamento”, por estar possivelmente a rede de apoio familiar, que
procurava suprir as demandas da crianga, que era o Unico neto homem, tal
caracteristica foi possivel perceber de acordo com seus relatos. Por fim,
M3-Magnolia (manutengao) foi a mae que apresentou as maiores médias
(M = 81,25), especialmente em “funcionamento fisico” (M = 100) e
“funcionamento emocional” (M = 100). Esses resultados podem ser
justificados pelo fato de o tratamento do filho estar em fase de
manuten¢do desde 2012, com progndstico de cura total. Assim, ela podia
cuidar de si, ja que o filho ndo demandava aten¢do por tempo integral. A
mae recorria a fé como forma de lidar com essa situacao, como observado
nos relatos. Apesar do apoio do marido, das filhas adultas e de amigos, a
menor média de M3 foi na dimensdo “relacionamento” (M = 55,00).
Porém, ponderou em seu discurso, que a familia conseguia chegar a
solucdes positivas para o bem de todos.

Estudo 12 — LILACS

Titulo

A experiéncia do cancer infantil: repercussdes familiares, pessoais €
sociais
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Ano de publicacio

2010

Local de publicacdo | Revista Mal-estar e Subjetividade

Autor (es) CASTRO, Ewerton Helder Bentes de.

Tipo de pesquisa A pesquisa ¢ de natureza qualitativa, o estudo ¢ retrospectivo e
exploratdrio.

Objetivos Compreender as repercussoes familiares, pessoais e sociais de maes de

criancas com diagnostico de cancer

Populacio e
amostra

15 maes de criangas com diagnostico de cancer, que no momento da
pesquisa estavam sendo atendidas na Fundag¢ao Centro de Oncologia do
Amazonas e hospedadas no Lar de Apoio do Grupo de Apoio a Crianga
com Cancer. Tém idade que varia de 23 a 51 anos; nivel de escolaridade
do Ensino Fundamental Incompleto ao Superior completo. Os critérios de
inclusdo adotados foram: ser mae de crianga com cancer, diagnosticada
ha mais de um ano; estar hospedada no Lar de Apoio; consentir em
participar voluntariamente do estudo.

Instrumentos

Os dados foram obtidos mediante uma entrevista aberta que partiu da
seguinte questdo norteadora: “Gostaria que descrevesse para mim como
foi, para a senhora, 0 momento do diagnéstico de cancer de sua filha, o
que sentiu ao receber a noticia”.

Area

Psicologia

Principais
resultados

A partir da andlise dos dados foi construida a categoria Repercussoes
familiares, pessoais e sociais, € que se constitui de subcategorias: a
dindmica familiar: transformacdes; o impensdvel: a possibilidade da
morte do filho; Con-vivendo com a morte do outro: um remeterse a
possibilidade da propria perda; Nao demonstrar a tristeza e a inseguranga:
um ato de cuidado e aprendendo com o processo. Quanto a primeira
subcategoria, as maes relataram a separacdo dos familiares causa
sofrimento continuo, pois podem ocorrer mudangas da familia para outros
municipios, acarretando maiores preocupacdes e angustias. Um outro tipo
de situacdo relatado ¢ a separacao de outros filhos, desencadeador de
sofrimento e essa lembranca dos outros filhos propicia a emocao, o choro.
A preocupagdo com a familia € um fato continuo na vida dessas mulheres.
Além disso, revelaram mudancas na relagdo conjugal. Na segunda
subcategoria, um fendmeno muito presente ao comunicar o diagnostico a
familia ¢ a possibilidade da morte de seus filhos. Maes relatam que a
angustia diante do sofrimento do filho e dos outros pequenos pacientes
internos faz com que pecam para trocar de lugar com ele (o filho); As
maes demonstram desespero ao verem o sofrimento de seus filhos e elas
pensam na possivel morte do filho, principalmente em decorréncia da
idade da crianga, mostram sinal de panico ao perceberem que o cancer ¢
uma doenga silenciosa, que algo pode ocorrer a qualquer momento.
Podemos perceber o estigma do cancer bem evidenciado, a morte € o
pensamento que, de imediato surge, caracterizando como ¢ assustador
conviver com essa doenga. A terceira subcategoria que refere sobre
conviver com a morte de outros pacientes. A quarta subcategoria
apresenta relatos de maes que ao se depararem com situagdes como
agravamento do quadro, pedem a Deus a possibilidade de trocar de lugar
com seus filhos para tentar ampara-los e livrar do sofrimento e da dor. A
quinta subcategoria expde relato de maes, vendo a fragilidade que seus
filhos estdo, passam a enfrentar essa situacdo sem demonstrar sua
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inseguranga e fragilidade. Por fim, a sexta subcategoria retrata acerca da
possibilidade de aprendizagem nesse processo.

Estudo 13 - LILACS

Titulo O cancer infantil no &mbito familiar: revisdo integrativa

Ano de publicacdo | 2015

Local de publicacao | Revista Mineira de Enfermagem

Autor (es) ANIJOS, Cristineide dos; SANTO, Fatima Helena do Espirito;
CARVALHO, Elvira Maria Martins Siqueira de.

Tipo de pesquisa Trata-se de revisdo integrativa da literatura, realizada mediante busca na
base de dados LILACS, MEDLINE, BDENF e na biblioteca virtual
SCIELO, com os descritores familia, crianga, cancer, enfermagem
oncoldgica, publicados entre 2008 e 2014, que possibilitou a identificagao
de 26 artigos. A questdo norteadora proposta para este estudo foi: quais
as repercussoes do cancer infantil no ambito familiar?

Objetivos Caracterizar a producdo cientifica em artigos on-line acerca das

repercussoes do cancer infantil no &mbito familiar

Populacao e

Nao se aplica

amostra

Instrumentos Nao se aplica

Area Enfermagem

Principais Na analise dos selecionados constatou-se que 23 foram elaborados por
resultados pesquisadores da area da Enfermagem e quatro da area de Psicologia.

Quanto ao ano de publicacdo dos 26 artigos, cinco foram publicados no
ano de 2013, nove em 2012, cinco em 2011, trés em 2010, um em 2009 e
trés em 2008. Dos 26 artigos, 23 foram publicados em portugués e trés
em inglés. Quanto as caracteristicas relativas aos tipos de estudo, dois
utilizaram a abordagem quali-quantitativa, baseada em estudo descritivo-
explicativo, 20 usaram a abordagem qualitativa, um adotou a contribui¢ao
winnicottiana e trés sdo de revisdo integrativa. Dos 26 artigos, 23 sdo
originais e trés sdo de revisdo. Todas as pesquisas foram feitas com
familiares/ cuidadores de criangas com cancer em tratamento hospitalar,
ambulatorial ou em controle da doenga. Foi possivel identificar trés
tematicas relacionadas: alteracdes e sentimentos de familiares frente a
descoberta do cancer na crianca; desafios no tratamento do filho com
cancer; relacionamento da familia com a equipe de enfermagem durante
a hospitaliza¢ao da crianca com cancer. Na primeira categoria, notamos
que a doenga da crianga e sua hospitalizacao alteram o cotidiano familiar,
ja que além dos pais terem que lidar com a questao da doenca, precisa
lidar com a questdo economica. Os sentimentos sdo apontados como
medo, pavor, panico, preocupagao, inseguranga, ansiedade, nervosismo.
Referente aos desafios, podemos apontar que a familia ¢ convidada a
participar integralmente no tratamento do seu filho, porém ndo estdo
preparados psicologicamente para enfrentar as transformacoes
decorrentes do tratamento agressivo. No processo de adaptacdo e
enfrentamento da doenca, nesse momento de confusdo e conflito que
ocorre a unido dos pais, que ja estdo na fase de manutengdo e que estdo
iniciando o tratamento, formando um vinculo de apoio, em que os mais
antigos confortam os mais novos. Tanto essa rede de apoio formada pelas
familias quanto a enfermagem podem atenuar as dificuldades e contribuir
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para superar os obstaculos. J& quanto o relacionamento familia e equipe
de enfermagem durante a hospitalizagcdo da crianca com cancer, a equipe
pode atenuar as dificuldades encontradas pelas familias em relacao a
doengca e ao tratamento e potencializar estratégias de conforto,
estimulando a criagdo de redes e vinculos que auxiliam no enfrentamento
do cotidiano da hospitalizacao. Podemos concluir que uma assisténcia de
enfermagem pautada na humaniza¢ao durante o tratamento desse tipo de
cliente, extensiva aos seus familiares, ¢ de grande relevancia.

Estudo 14 - LILACS

Titulo Cancer infantil: organizagdo familiar e doenca

Ano de publicacdo | 2007

Local de publicacdo | Revista Mal-estar e Subjetividade

Autor (es) MENEZES, Catarina Nivea Bezerra et al.

Tipo de pesquisa Estudo bibliografico

Objetivos Investigar a literatura psicossocial sobre as experiéncias das familias que

tém criancas e adolescentes com cancer, publicada no contexto brasileiro
nos ultimos dez anos.

Populacio e
amostra

Nao se aplica

Instrumentos

Para a coleta de dados, foi utilizado o método do levantamento
bibliografico, mediante a busca nao-sistematica de artigos indexados e
livros.

Area

Psicologia

Principais
resultados

Os resultados evidenciaram um numero crescente de publicagdes nessa
area, que mostram que a equipe multiprofissional necessita oferecer
informacgdes e apoio continuo as familias para ajuda-las a enfrentar as
situagdes estressantes, de modo que possam colaborar e participar
ativamente do tratamento.

Além disso, os resultados mostram que, apesar dos avancos médicos
atualmente em relagdo ao cancer infantil, ainda existem muitos obstaculos
a serem ultrapassados para que o processo do tratamento ndo represente
uma fonte de tensdo e estresse elevado para a familia. Ainda que se
constate que o nimero de mortes decorrentes das neoplasias mais comuns
que acometem a crianca tenha decrescido substancialmente nos ultimos
anos, de tal modo que hoje o cancer infantil ja pode ser considerado uma
condic¢do crdnica, sua repercussdo social permanece acentuada.

Estudo 15 — SCIELO/LILACS

Titulo

Rede social e vinculos apoiadores das familias de criangas com cancer

Ano de publicaciao

2010

Local de publicacio

Texto & Contexto - Enfermagem

Autor (es) PRIMIO, Aline Oliveira Di et al.

Tipo de pesquisa Trata-se de uma investigacdo exploratoria, descritiva, com abordagem
qualitativa.

Objetivos Conhecer os vinculos apoiadores e as redes sociais formadas pelas

familias que t&ém em seu contexto uma crian¢a com diagndstico de cancer.

Populacio e
amostra

O cenario da pesquisa foi a Unidade Onco-Hematologia do Hospital
Infantil Joana de Gusmao, no Municipio de Floriandpolis, do estado de
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Santa Catarina. Os sujeitos da pesquisa foram seis familiares, sendo dois
de cada uma das criangas portadoras de cancer. Consideraram-se os
seguintes critérios de inclusdo das familias: ter uma crianga com cancer;
estar ciente do diagndstico e tratamento, € a crianga estar em tratamento
quimioterapico.

Instrumentos

Como instrumentos de coleta de dados foram utilizados a entrevista
semiestruturada, o genograma e o ecomapa.

Area

Enfermagem

Principais
resultados

Neste estudo, as familias se revelaram como seres auténticos assumindo
o adoecer da crianca e buscando as melhores estratégias para lidar com a
doenga, assim como para seu nuicleo familiar. Evidenciamos que a procura
de caminhos para superar as dificuldades encontradas nem sempre
demonstrou homogeneidade nas familias. Enquanto algumas tinham
flexibilidade e estavam abertas para encontrar solugdes favoraveis para
essa situacdo de doenga, outras apresentavam dificuldades de trabalhar
com as questdes inerentes que surgiram frente ao adoecer. A principal
rede de apoio das familias sdo os familiares, mas o apoio recebido de
amigos, vizinhos e colegas de trabalho também foi enfatizado como
indispensavel para superar as dificuldades. Nesse contexto, a
religiosidade aparece como estratégia das pessoas envolvidas no cuidado
a crianca com cancer, para lidar com as situagdes dificeis, as mudangas
em seu cotidiano, mas sempre acreditando na recuperacao da crianca e
com a esperanc¢a de cura. Entretanto, destacamos que, mesmo possuindo
uma boa rede social, muitos vinculos familiares e sociais podem ser
fragilizados pela doenga. Consideramos que os profissionais de
enfermagem podem atuar no fortalecimento dos vinculos apoiadores e da
rede social, influenciando e sendo influenciados pela familia da crianga
com cancer, buscando conhecer a natureza das relagdes das pessoas
envolvidas com o grupo familiar.

Estudo 16 - LILACS

Titulo

O impacto do diagndstico do cancer infantil no ambiente familiar e o
cuidado recebido

Ano de publicacao

2012

Local de publica¢do | Revista Eletronica de Enfermagem

Autor (es) SALES, Catarina Aparecida et al.

Tipo de pesquisa Estudo qualitativo

Objetivos Apreender o impacto ocorrido no seio familiar apds o diagnostico de

cancer em um filho e descrever de que maneira eles percebem os cuidados
prestados pelos servigos de saude

Populacio e
amostra

Os sujeitos da pesquisa constituiram-se de familiares que estavam
vivenciando o cuidar de uma crianga com cancer e, 20 mesmo tempo eram
atendidos pela Associagdo dos Portadores de Doenca Especial (APDE).
Seis familiares de cinco familias foram entrevistados (pai € mae de uma
mesma familia manifestaram o desejo de contribuir com o estudo).

Instrumentos

Entrevista com os familiares com as seguintes questdes norteadoras: “o
que a descoberta de um cancer infantil na familia significou no seu seio
familiar?”’; Como vocé avalia todo o cuidado prestado pelos servicos de
saude?”.

Area

Enfermagem
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Principais
resultados

Da andlise da linguagem dos pais emergiram trés tematicas ontoldgicas;
vivenciando a possibilidade de morte de seu filho; Experienciando o
cuidado inauténtico dos profissionais de saude; vivenciando o cuidado
auténtico dos profissionais de saude. Quanto a tematica “vivenciando a
possibilidade de morte de seu filho”, os pais, ao serem questionados sobre
o impacto em suas vidas do diagnostico de cancer, todos os familiares
citaram as palavras angustia ou morte. Também relataram que ao
perceberem essa nova condicdo de seus filhos, direcionaram seus
pensamentos para a possibilidade da perda. No que se refere a tematica
“Experienciando o cuidado inauténtico dos profissionais de saude”, um
pai relatou em seu depoimento a relagdo com o profissional de saude, que
ao mesmo tempo em que se ocupa em atendé-lo, o profissional omite
informagdes importantes para o tratamento da doenga, porém, vale
ressaltar que nesse depoimento a omissao da informacao nao ¢ atribuida
totalmente ao descaso no atendimento. Outro relato relatou acerca da
deficiéncia de comunica¢ao em relacdo a doenga. Outra fala de uma mae
que manifestou sua insatisfacdio com o atendimento prestado pelos
profissionais de saiude, que esquecem de questdes essenciais e realmente
importantes quando a pessoa tem uma doenga grave. Ja a tematica
“Vivenciando o cuidado auténtico dos profissionais de saude”, por meio
dos relatos € possivel verificar o quanto é importante para a familia que
os profissionais estejam com ela de forma auténtica, visto que, por meio
da atencdo dispensada sdo capazes de despertar a esperanga € otimismo.
Além disso, por meio dos depoimentos, depreende-se que, ao se sentirem
acolhidos com manifestacdes de solicitude, os familiares se apegaram ao
hospital como se fosse seu proprio lar, pois dependem de sua assisténcia
para a manutencdo do tratamento e da vida de seus filhos. Assim, os
familiares expressaram sentimentos positivos em relagdo ao seu estar
hospitalizada com seu filho por conta das as atitudes auténticas dos
profissionais.

Estudo 17 — LILACS

Titulo

Vivéncias de maes com criangas internadas com diagnostico de cancer

Ano de publicacio

2018

Local de publicacio

Enferm. actual Costa Rica (Online)

Autor (es)

SANTOS, Amanda Figueiredo dos et al.

Tipo de pesquisa

Estudo descritivo de abordagem qualitativa

Objetivos

Apreender as experiéncias das maes que acompanham seus filhos no
tratamento do cancer

Populacio e

8 maes que acompanha as criangas em uma casa de apoio em Recife

amostra

Instrumentos Entrevista semiestruturada

Area Enfermagem

Principais O estudo revelou as singularidades da experiéncia das maes de criancas
resultados com cancer, com relatos de sentimentos de medo, incertezas, angustia,

soliddo e sofrimento e formas de enfrentar a situacdo para proteger a
dedicagdo e o cuidado que a crianga exige.




100

Estudo 18 — LILACS

Titulo

Diagnéstico e tratamento do cancer infantil: implica¢des para a vida do
cuidador

Ano de publicacio

2017

Local de publicacio | Revista Cubana de Enfermeria

Autor (es) ALVES, Dailon de Araujo et al.

Tipo de pesquisa Estudo descritivo e exploratdrio, com utilizagcdo de abordagem qualitativa
Objetivos Compreender as implicagdes para a vida do cuidador familiar frente ao

diagnostico e tratamento da crianga com cancer.

Populacio e

10 cuidadores familiares de criangas diagnosticadas com cancer que

amostra estejam em tratamento quimioterapico ou radioterapico

Instrumentos Entrevista semiestruturada

Area Enfermagem

Principais A partir da analise dos dados coletados emergiram as seguintes categorias

resultados tematicas que esbogam as alteragdes ocorridas na vida do cuidador
durante o periodo de diagndstico e tratamento da crianga com cancer: 1)
A definicdo de cancer, segundo a dtica do cuidador; 2) O impacto para o
cuidador familiar; 3) O tratamento e suas dificuldades; 4) A distancia da
cidade natal; 5) As dificuldades econdmicas; 6) O cuidador diante da
exigéncia hospitalar e da adaptacdo a nova cidade; 7) Afastando-se do
trabalho; 8) A separa¢ao da familia; 9) A perda do vinculo social e 10) A
importancia da relacdo cuidador e crianga.
De maneira geral, os cuidadores sdo submetidos a diversas alteragdes em
suas rotinas cotidianas, indo desde a confirma¢do do diagndstico, até a
finalizagdo do tratamento e podem afetar sobremaneira, a sua qualidade
de vida, uma vez que o cuidado dispensado a crianga precisa ser
estabelecido de maneira integral.

Estudo 19 — LILACS

Titulo Repercussdes do cancer infantil para o cuidador familiar: revisdo
integrativa

Ano de publicacdo | 2013

Local de publicacio | Revista Brasileira de Enfermagem

Autor (es) AMADOR, Daniela Doulavince et al.

Tipo de pesquisa Revisdo integrativa

Objetivos Identificar as repercussdes do cancer infantil para o cuidador familiar.

Populacio e Nao se aplica

amostra

Instrumentos Nao se aplica

Area Enfermagem

Principais A analise das publicacdes selecionadas permitiu a identificagdo de quatro

resultados categorias tematicas: sentimentos vivenciados pelo cuidador familiar;

repercussoes fisicas e psicologicas do sofrimento do cuidador familiar;
Impacto financeiro do cancer infantil na vida do cuidador e necessidade
de apoio social ao cuidador familiar.

A partir dos resultados das publicagdes, pode-se identificar algumas
fragilidades, necessidades e consequéncias do cancer infantil para os
cuidados. Esse diagnostico traz prejuizos a vida do cuidador podem
fragilizar a relacdo crianga/cuidador necessitando efetiva atuag¢do da
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equipe de saude no intuito de oferecer suporte, acompanhamento e
orientagao

Estudo 20 — LILACS

Titulo Cancer infantil: a realidade vivenciada na percepc¢do do cuidador familiar.

Ano de publicagdo | 2011

Local de publica¢ao | Dissertacdo apresentada ao Programa de Pos Graduagao em Enfermagem
da Universidade Federal da Paraiba

Autor (es) AMADOR, Daniela Doulavince

Tipo de pesquisa Estudo exploratorio-descritivo para o qual se elegeu a abordagem
qualitativa

Objetivos Compreender as vivéncias do cuidador familiar no cuidado a crianga com

cancer.

Populacao e

9 familiares responsaveis pelo cuidado a crianga em tratamento contra o

amostra cancer que estivessem assistindo a crian¢a com diagndstico de neoplasia
ha pelo menos 30 dias e que a crianga estivesse na faixa etaria de 2 a 12
anos e que se encontravam hospedados na instituicao Casa da Crianga.

Instrumentos Entrevistas

Area Enfermagem

Principais A partir dos fatores analisados nas entrevistas destacam-se alguns

resultados aspectos que precisam ser considerados pelo enfermeiro que atua na

assisténcia a criangas com cancer e suas familias: a importancia de uma
relagdo dialdgica eficaz que permita ao familiar expor seus sentimentos e
sentir-se acolhido nas institui¢cdes prestadoras de cuidado; o incentivo ao
enfrentamento do cancer em familia diminuindo a sobrecarga do
cuidador; a compreensao da vulnerabilidade do cuidador, que precisa ser
assistido integralmente, e a necessidade de fortalecimento das estratégias
de enfrentamento utilizadas pelo cuidador.
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA

Informacao dos pais: nhome, idade, qual parentesco, nivel de escolaridade e se
exerce alguma atividade remunerada, se sim, qual.

Dados basicos sobre o filho que tem o diagndstico — idade, ha quanto tempo
esta fazendo o tratamento

. Como é constituida a familia de vocés?

. Como foi para a familia receber a noticia do diagnostico? Quais foram as
reacoes de vocés como pais?

. Quais foram as atitudes que tomaram assim que receberam a noticia?

. Vocés contaram para seu o filho sobre a doenga? Como foi? Qual foi a reagcéo
dele?

. Quais as principais mudangas que aconteceram na familia de vocés apos o
diagndstico da doenga?

. Como a familia se estruturou ao longo do tratamento?

. Quais foram as maiores dificuldades enfrentadas? (financeira, falta de recursos
sociais, falta de rede de apoio)

10.0 que ajudou a familia a enfrentar a situagéao? (religiao, familia extensa, equipe

profissional)

11.Que tipo de iniciativa vocé tiveram para auxiliar no enfrentamento de todo esse

processo (desde o diagnostico até essa etapa do tratamento)?

12.Quais crengas e valores da sua familia ajudou a enfrentar essa situagao?

13.Vocés conseguiam manter uma comunicacao dentro da familia? De que forma?

14.Vocés conseguiam compartilhar todos os sentimentos e emogdes tanto desde

o diagnostico, quanto ao longo do processo de tratamento?

15.0 que a familia aprendeu com essa situagao?

16.Vocés gostariam de fazer mais algum comentario ou informagéo sobre a

vivéncia da sua familia?



ANEXO A — ESCALA DE RESILIENCIA

PROCESSOS CHAVES NA RESILIENCIA FAMILIAR

AUTO-REGISTRO
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Vocés vao responder a um questionario que vai nos ajudar a conversar sobre sua familia. Vou fazer
algumas perguntas sobre como vocé acha que vocé e sua familia lida com os problemas atuais.
Consideraremos familia as pessoas com quem vocé€ tem lagos de parentesco e residem com vocé
habitualmente. Algumas das perguntas podem incluir a familia extensa (avds, tios, primos) e eu
avisarei antes quais s3o. Nao existem respostas certas ou erradas. Quando estiver respondendo, tente
pensar sobre o comportamento da familia em geral. Existem trés respostas possiveis.

1. Os problemas atuais sdo compreendidos pelas pessoas de sua familia?

~

) Sim, totalmente

() Mais ou menos

() De jeito nenhum.

2. Vocés se sentem capazes de lidar com os problemas atuais e com o estresse?

() Sim, totalmente

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, de jeito nenhum

3. As pessoas de sua familia encorajam uns aos outros para enfrentar os problemas atuais?

() Sim, sempre

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, nunca.

4. As pessoas de sua familia acreditam que elas possam resolver os problemas atuais?

() Sim, com certeza

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, de jeito nenhum

5. Vocés tém esperanga de que as coisas serdo melhores no futuro?

() Sim, com certeza

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, de jeito nenhum

6. Com que frequéncia as pessoas de sua familia procuram por ajuda religiosa ou espiritual?

() Sempre

( ) As vezes

() Nunca

7. E facil para voce e sua familia se adaptarem a novas mudancas?

( )Sim

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, de jeito nenhum
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8. As pessoas de sua familia sao confiaveis?

() Sim, totalmente

() Mais ou menos

() Nao, de jeito nenhum

9.As pessoas de sua familia apoiam-se uns aos outros?

() Sim, sempre

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, nunca

10. Como ¢ a autoridade dos pais em sua familia?

() Sao muito autoritarios

() Sao mais ou menos

() Nao tem autoridade

11. Seus parentes e amigos ajudam quando vocés precisam?

() Sim, sempre

() Mais ou menos

() Nao, nunca

12. Voceés procuram os recursos que existem na sua comunidade?

() Sim, sempre

() As vezes

() Nunca

13. A comunicacao em sua familia ¢ clara?

() Sim, sempre

() Mais ou menos, as
vezes.

() Nao, de jeito nenhum

14. Vocés costumam conversar entre si sobre seus sentimentos?

() Sim, sempre

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, nunca

15. Vocés costumam conversar sobre coisas boas e se divertirem juntos?

( ) Sim, sempre

( ) Mais ou menos, as
vezes

() Nao de jeito nenhum

16. As pessoas de sua familia

colaboram nas decisdes e solu¢des dos problemas?

Sim, sempre

Mais ou menos, as vezes

Nao, nunca

17. Vocés tomam iniciativa para tentar resolver os problemas?
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() Sim, sempre

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, nunca

18. As pessoas da familia insistem mesmo quando as coisas estao dificeis e as tentativas de

solu¢do falham?

() Sim, continuam lutando

( ) As vezes

() Nao, sempre desistem

19. As pessoas de sua familia aprendem com os erros evitando culpar os outros?

() Sim, aprendem com
certeza

() As vezes, mais ou
menos

() Nao aprendem, de jeito
nenhum

20. As pessoas de sua familia procuram prevenir problemas futuros?

() Sim, sempre

() Mais ou menos, as
vezes

() Nao, nunca.
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNITAU - UNIVERSIDADE DE Plabaforma
\' | CEP E;@m TAUBATE %ﬂd

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DD PROJETO DE PESOLNEA

Titubs da Peaguisa: Leucamia infantil & resiBéncia: esiudo cam familias am Tase de manuiancio do

Iratamento
Peaquisador: Adriana Leonidas de Oliveira
Area Tematkica:
Versdo: 2

CAARE: 24513018.7.0000. 5501
Instituicie Proponens: Univensidade de Taubabé
Patrocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADDS DD PARECER
Himero do Parecer: 3.815.740

Apresentacio do Projeto:

Trata-se da 5E-glJr'|I!|3 varsdo do pH’.‘iE‘“EI de pEsquEa gobre Leucamia infantil & resiligncia, estuds com
familiag &m Tase de I'I'Ial‘luh’.'l'l;ih da tratamento.

Objetivo da Pesquisa:

Adequada.

Avaliagho dos Riscos ¢ Beneficios:

Riscos & benalicios ﬂFI'EEEI"ﬂ.MDﬁ de maneira &Iﬁqhﬂﬂﬂ.

Comentarios & Congsideracies sobre a Pesguisa:
As recomendaches realizadas pelo Comila de Elica em Pesguisa foram atendidas,

Considerapbes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:
Foraim apressnlados d& manesa salslalons.

Recormendagdes:

Conclusdies ou Pendéncias & Lista de Inadequaches:

Projets de pesguiss aprovado, sem penséncias.

Congiderachbes Finais a crivhrio do CEP:

O Comité da Elica am Pesguisa da Universidade de Taubalé, am reunido realizada no dia

Endarepn: Rua Visoonds do R Branoo, 210

Bairro: Canibo CEP: 42 000040

UF: &7 Mursripio: TALIBATE

Takfone: [12)3635-1233 Fax: {(1F3635-1333 E-mail: cepDuniiei b



el UUNITAU - UNIVERSIDADE DE
V|EEP TAUBATE

Conbrumcio do Perece:s: 3513.T40

gt

13032020, & no uso das compeléncias definidas na Resolugdo CHIMS 468612, considerou o Projgbs de

Pesquiza: APROVADO.

Este parscer foi elaborade baseads nos decumenios abaizo relacionados:

Tipo Documents | Arquive Postagem ALior Sluagan
Ifonmaches Basicas] PB_INFORMAGDES_BASICAS DO P | 210272020 )
! [ROJETD 1455820 cot 20.23:51
Projelo Detahaso | | Projels. pal F1M022020 |Adriana Leonidas de | Aceiis
Benchira 018:02 | Oliveira
i of
Disclar acda de docurnentn_gasc pdl F1022020 |Adriana Leonidas de | Aceils
Irslituiche & 19:02:03 | Oliveira
Oulros aulonZacan_oaac. pdl FI022020 |Adriana Leonidas de | Aceis
18:01:05 | Olivesira
Ouitros Cana_resposta_CEP pdl Z1M0272020 |Adriana Leonidas de | Aceits
_ 18:55:09 | Oliveira
TCLE | Termos de | TOLE, revisado. pdl FI022020 |Adriana Leonidas de | Aceils
Agsentireno | 18:54:40 | Oliveira
Justificativa de
Auisdiia
Folha de Roslo Folha_osio_assinada pal FHI2010 |Adriana Leonidas de | Aceis
[ 10:37:22 | Olivaira
Ouilros Adiiana_Leonidas_Terma_de_Comprom| 26/10/2010 |Adriana Leonidas de | Aceilo
gt 15; i
Oulros inslrmentos. pdl F602010 |Adriana Leonidas de | Aceils
15:33:06 | Olivesira

Situagao do Parecer:

Apravada
Mecessita Apreciacio da CONEP:
MEo
TAUBATE, 13 de Margo de 2020
Assinado por:
Josd Roberio Cortelli
|Coondenadona))
Endaragn:  Riua Visoond e do R Bramos, 210
Bairme: Conng CEP: 12 020040
UF: EP Municipio: TALBATE
Talaforsd:  (123635-1233 Fax ([1Zj3835-1733 E-maill: CaspTan Sai b

107



ANEXO C — AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

AUTORIZACAQ INSTITUCIONAL

Esta pesquisa esld sendo realizada pela aluna Maria Fermanda Gongalves, do
Cursa de Psicologia da Universidade de Touhaté, como trsbalho de graduagdo. sendo
oricntada ¢ supervisionada pelofa) professor(a) Profa. Dva. Adrizna Leonidas de
Oliveira,

Seguindo o5 preceitos #icos, informamos que a participagdo desta instiwicio
serd absolutamente sigilosa, nio constando seu nome oy quakguer outro dado que possa
entificd-la no manuscrito final da monografia ou em qualquer publicagio posterior
s0bre esta pesquisa. Informamos ainda que pela naturcea da pesquisa, # parlicipagdo
desta institigho ndo acarretard quatsquer danos 4 mesma. A scguir, damos as
informagdes perais sobre esta pesquisa. reafirmanda que qualquer outra informagso
poderd ser fornecida a qualquer momento, pela aluna pesquisadora ou pela professora

responsivel.

TEMA DA PESQUISA: Leucemia infantil ¢ Resiliéncia: estudo com familias
em fase de manutens o doe raiamento,

OBIETIVO: Compreender o processo de resiliéncia da fomilia frente ao
diagndstico ¢ tratamento da leucemia infantil.

FROCEIMMENTO:

Tipw de pesquisa - Pesquisa de estudo de caso, com abordagem qualitativa.
Area de realizacio = GACC 580 José dos Camipos

Participantes — & familias que possuem filhos que estdo na fise de manwencio
do tratamento da leucemia infantil.

= [Instrumentos - Para a coleta de dados serdo wiilizados os seruintes
NS e

ia) Escala F'rocessos Chaves na Resilifncln Familiar: Construido pela Dra.
Marilza Tererinha Soares de Soura (2003) ¢ tem como objetivo analisar como
s familiares se avaliam em relagdo aos Padroes Organizacionais, Processos
Comunicacionais ¢ Sistema de Crengas quanto a maneira de lidar com as
situapfes adversas (SOUZA, 2003),

(b) Entrevista  semiestrutorada: A ser realiznda  para aprofundamento  da
compreensdo dos seguintes aspectos: desafios enfrentados pela familia frente ao
diagndstico ¢ tratamento da levcemia infantil: os latores de proleclo presenies:
ws estratégias de enfremamento utilizadas pela familio.

= FPlano para coleta de dados: Submissio do Projeto para o Comité de Etica em
Pesquisa da Unitau. Aphs aprovagiio, serd realizada a aplicagio dos instrumentos
nos pais da crianga medianle assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecida (TCLE),
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sSUA P.-\HTIEII'.-\L‘H.(}: Aulorear o aplicogio da pesyuisa nesta instituigiie.

Apos @ conclusio da pesquisa, prevista para dezembro de 2020, uma
monogealia, contends wodos os dados ¢ conclushes, estard i disposicio no acervo on
dine da Biblioteca da Universidode de Taubatd,

Agradecemos sia autosizagio, enfalizando que a mesma em muilo conlribuind pam a
construgdio de um conlecimento aeal sesia srea

l.acal,
s k.
PFrofa. Divieniail ponidaes de Oliveira
RG 22056458-9
pemall: adrianaleonidas@unl.com,br
Tel: 12981326533

Monce Sunvarda Gonglow
Maria Férnandn Gongabves
Ri; 46.006.002-F
g-miall; miponealves 20866 gmail.com
Tel: {12) #92216577

Tendo ciéncia das informagdes contidas neste Termo de Consentimento. Eu

Roje myddy D_PanE

, porlador do RG n” 16 g9ehg -3
, respansdvel

i ; T . AUtoTED
imstiuig i 4

Local, J_,t]_dcm de 2020,

a aplicagio desta pesquisa na mesma.

Assinatura -

b
Rossily'D. Sanz
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