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Resumo

Este trabalho efetua uma revisédo de literatura na area de psiconcologia pediatrica, destacando estudos e pesquisas
relativos ao tema do enfrentamento da doenca e do tratamento, publicados entre 1996 e 2007. Os resultados dos
estudos evidenciam que um tratamento onco-hematoldgico pedidtrico estéd associado a diversas mudancas na dinamica
familiar, rotina pessoal e modificacdo de repertérios de comportamentos, como conseqtiéncias do tratamento médico
prolongado, episddios de internacdo hospitalar, exposicdo a procedimentos médicos invasivos e a protocolos de
quimioterapia antineopldsica, além de vivéncias de ansiedade, duvidas, medos e perdas. Constata-se, ainda, a
necessidade de investigacdo, na literatura nacional, do processo de desenvolvimento de diferentes estratégias
de enfrentamento adotadas por cuidadores de populagdes pedidtricas submetidas a tratamento onco-hematolégico. A
literatura internacional aponta que sao necessarios mais estudos que investiguem o processo das mudancas
psicossociais, ajustamento psicoldgico, adaptacdo e modificagdes nas estratégias de enfrentamento, ao longo das diver-
sas etapas do tratamento.

Unitermos: Cuidadores. Enfrentamento. Psiconcologia pediatrica.

Abstract

This paper is a review of literature in pediatric psychoncology, concerning studies and research published between 1996 and 2007,
related to parental coping with disease and treatment. The results highlight that pediatric oncohematology treatment is associated
with various changes in family dynamics, personal routine, and changes in the behavior repertoire, as a consequence of extended
medical care, hospital admissions, submission to invasive procedures and antineoplasic chemotherapy protocols, as well as
experiences of anxiety, doubt, fear and loss. It is still necessary to investigate, in national literature, how different coping strategies
are developed by pediatric caregivers, during cancer treatment. International literature suggests that more research is needed into
the process of psychosocial changes, psychological adjustment, adaptation, and changes in coping strategies, during the course
of the various stages of treatment.

Uniterms: Caregivers. Coping behavior. Pediatric psychoncology.
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A psicologia da salde é uma proposta teérico-
metodoldgica que prioriza a promocao de repertorios
de comportamentos voltados a saude enquanto
fendbmeno social, como uma forma de contribuir com a
continuidade do processo de desenvolvimento de
individuos e grupos (Matarazzo, 1980).

No contexto pediatrico, a ocorréncia de uma
doenca pode representar uma interferéncia sobre o
desenvolvimento de criancas, adolescentes e seus
familiares, requerendo medidas especificas de
intervencao (Costa Junior, 2005). Um dos objetos de
pesquisa mais investigados em psicologia pediatrica
tem sido a andlise dos ambientes de cuidados a que
criancas e adolescentes sdo expostos quando em
tratamento médico-hospitalar de doencas crénicas, tais
como as doencas onco-hematoldgicas (um amplo
conjunto de doencas cronicas caracterizadas por anor-
malidades no processo de divisdo celular), e as reper-
cussoes sobre o repertério de comportamentos de pais
e demais familiares (Costa Junior, 2001).

O crescimento da psiconcologia, drea de interfa-
ce entre a oncologia e a psicologia que se baseia em
modelos de atencéo integral a sadde para investigar
fatores psicossociais envolvidos na etiologia, tratamento
e reabilitacdo de pacientes com cancer e seus familiares
(Gimenes, 1994), tem chamado a atencéo dos pesqui-
sadores para as contingéncias a que sdo expostos
criancas e seus familiares, quando submetidos ao
tratamento oncolégico: a) tratamento médico prolon-
gado, com duracéo superior a dois anos para algumas
doencas; b) episédios periddicos de internacao hospi-
talar; ¢) exposicao repetitiva a diferentes procedimentos
médicos invasivos, tais como hemogramas, pungdes
venosas e puncoes lombares; d) submissao a protocolos
de quimioterapia antineopldsica, radioterapia e seus
respectivos efeitos colaterais; e) exposicao de pacientes
e familiares a percepcdes e vivéncias de ansiedade,
duvidas, medos e perdas (Carvalho, 2002; Costa Junior,
2001; Costa Junior, 2005).

Pode-se afirmar que, sob tais contingéncias,
varios processos de funcionamento psicolégico sofrem
alteragcdes e podem se manifestar sob a forma de trans-
tornos, incluindo perturbacdes de humor, afetividade e
cognicdo. Sendo assim, a necessidade de acompanha-
mento psicossocial desses pacientes e seus familiares
ja foi apontada desde a década de 50 do século XX,

embora nédo tenha sido possivel, ainda, identificar
modelos de acompanhamento e de intervencéao
psicolégica considerados ideais ou preferenciais em
funcdo de seus resultados (Bearison & Mulhern, 1994;
Carvalho, 2002; Holland & Rowland, 1990). A comple-
xidade clinica do tratamento do cancer, a multicausali-
dade associada ao comportamento humano e a difi-
culdade de medidas empiricas e objetivas acerca dos
modos como pacientes e familiares enfrentam a doenca
e os eventos do tratamento dificultam a obtencéo de
dados conclusivos sobre como intervir sistema-
ticamente sob tais contingéncias (Costa Junior, 2005).

A seguir, apresentam-se alguns conceitos consi-
derados relevantes que norteiam a pesquisa sobre as
estratégias de enfrentamento adotadas por pais e
familiares de criancas em tratamento de doencas
onco-hematoldgicas.

Enfrentamento

Muitos pesquisadores em ciéncia do desenvol-
vimento humano ja investigaram diversos fatores que
interferem no modo como os individuos lidam com os
diferentes eventos ambientais a que sao expostos ao
longo do ciclo de vida. De acordo com Erikson (1959),
por exemplo, o desenvolvimento humano é permeado
por crises vitais, sendo comum a ocorréncia, também,
de crises acidentais. Crises vitais envolvem passagens
previstas entre estagios do desenvolvimento, em termos
bioldgicos, psicoldgicos e sociais. Ja as crises acidentais
envolvem eventos adversos, Ndo previstos No processo
de desenvolvimento humano, tais como as patologias
oncoldgicas que, embora pouco freqientes, podem
acometer criangas, e demandam recursos pessoais e
familiares dos cuidadores para seu enfrentamento
(Brandéo, 1997).

Bronfenbrenner e Ceci (1994) destacam que o
processo de desenvolvimento humano é permeado por
eventos de transicao ecoldgica, acontecimentos vanta-
josos e/ou adversos que, quando ocorrem, mudam a
forma como o individuo se relaciona com outros
individuos e contextos, exigindo adaptacdes e ajusta-
mentos psicossociais. Entre os eventos de transicao
ecoldgica, pode-se destacar, entre outros, o matrimonio,
o nascimento defilhos, a morte de parentes, a perda de
um emprego e o diagndéstico de uma doenca grave.




Pesquisas que investigam como os cuidadores
lidam com episddios de enfermidade pediatrica
apontam para a exposicado a uma grande quantidade
de eventos estressores, que interferem na dinamica
familiar. O diagnoéstico e o tratamento do cancer na
infancia, por exemplo, podem ter o impacto de modi-
ficar as relacdes conjugais, alterar o sistema de cuidados
parentais e reduzir a capacidade dos pais de manter
adequado suporte social ao paciente e aos demais
familiares (Nascimento, Rocha, Hayes & Lima, 2005).

Apesar da sobrecarga emocional a que séo
expostos os familiares de criancas e adolescentes em
tratamento de cancer, a maior parte da literatura
nacional ainda focaliza, com grande énfase, as implica-
¢coes psicossociais do tratamento onco-hematoldgico
sobre o proprio paciente (Arruda, 2002). Muito pouco se
conhece, sistematicamente, sobre 0s processos psico-
l6gicos a que os cuidadores séo expostos durante o
tratamento de seus filhos, e como enfrentam demandas
e exigéncias do tratamento.

Jaaliteratura internacional, por outro lado, dispde
de mais dados que descrevem e analisam o impacto
psicossocial do tratamento onco-hematoldgico de
criangas e adolescentes para o dia-a-dia de cuidadores
e familiares. Todavia, o conhecimento sobre a aquisicao
e manutencao de estratégias de enfrentamento dos
cuidadores as diferentes fases do tratamento onco-
hematoldgico ainda nao € suficiente para que a psico-
oncologia disponha de programas eficientes de preven-
¢do a desajustamentos e estratégias disfuncionais de
enfrentamento da doenca e do tratamento.

O conceito de enfrentamento (traducao do
original, em inglés, coping) compreende o conjunto de
estratégias para lidar com algo que é percebido pelo
individuo como uma ameaca iminente, como uma
sobrecarga as suas capacidades cognitivas e compor-
tamentais do momento (Folkman, Lazarus, Gruen &
Delonguis, 1986). Para Noyes (1999), o enfrentamento
inclui estratégias adotadas pelo individuo para adaptar-
Se auma situacao estressora; inclui processos cognitivos,
respostas comportamentais e emocionais que visam
administrar a crise, reduzir ou tolerar as demandas
criadas pela situacgao.

Diversas categorias ja foram atribuidas aos tipos
de estratégias de enfrentamento. Seidl, Troccoli e Zannon
(20017) relatam que as respostas de enfrentamento tém

sido classificadas quanto a funcdo em duas categorias:
a) enfrentamento focalizado no problema (manejo ou
modificacdo da situacdo causadora de stress, visando
controlar ou lidar com a ameaca, o dano ou o desafio;
s&o, em geral, estratégias ativas de aproximacdo em
relacdo ao estressor, como solucdo de problemas e
planejamento); e b) enfrentamento focalizado na emo-
cao (regulacdo da resposta emocional provocada pelo
problema/estressor com o qual a pessoa se defronta,
podendo representar atitudes de afastamento ou
paliativas em relacéo a fonte de stress, tais como negacao
ou esquiva).

Outros estudos, relatados por Seidl et al. (2001),
referem estratégias de enfrentamento baseadas na
busca de suporte social e na busca de religiosidade
e/ou pensamento fantasioso. Tais categorias nao séo
necessariamente excludentes e podem ser compreen-
didas como adaptativas ou ndo-adaptativas, depen-
dendo principalmente das contingéncias e das conse-
qUéncias de tais respostas. Por exemplo, no contexto
de tratamento onco-hematolégico pediatrico, a adesdo
ao tratamento requer o uso de estratégias focalizadas
no problema, como planejamento de sessdes, busca de
informacoes sobre a enfermidade, entre outras. Por outro
lado, o uso de procedimentos de distracdo e relaxa-
mento (estratégias de enfrentamento baseadas na
emocao) pode ser extremamente Util frente a exposicao
a procedimentos médicos invasivos.

Coyne e Racioppo (2000) destacam dois tipos de
estudos sobre o tema do enfrentamento: a) estudos
descritivos, que geralmente utilizam instrumentos de
checklists para um mapeamento de estratégias de
enfrentamento adotadas em determinadas situacoes; e
b) estudos de intervencao, que analisam os efeitos do
manejo de ambientes de cuidados sobre a adocdo de
estratégias de enfrentamento em uma dada situagao.
Segundo os autores, 0s dois tipos de estudo tém exigido
refinamentos metodoldgicos mais precisos, que permi-
tam analisar a multiplicidade de varidveis relacionadas
a aquisicdo e manutencao de estratégias de enfren-
tamento em contextos de tratamento de satde.

Por um lado, os estudos descritivos sobre enfren-
tamento apresentam resultados inconsistentes acerca
do papel deste no processo de adaptacao a condicdo
de doenca e tratamento. Pesquisas descritivas ainda
incluem, frequientemente, questes formuladas de forma
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abstrata e itens de questionarios que podem ser classi-
ficados em mais de um tipo de enfrentamento. Coyne e
Racioppo (2000) também destacam que estudos
descritivos que utilizam metodologia de pesquisa
correlacional tém sido aceitos sem a devida reflexdo
critica, pois promovem reduzida compreensao de
elementos cruciais do processo de enfrentamento (tais
como mecanismos de mudancas e barreiras para manter
comportamentos adaptativos adquiridos), sendo
geralmente restritos a determinado contexto particular
e a periodos curtos de tempo.

Poroutro lado, os estudos de intervencao, geral-
mente com poucos participantes, apresentam restricoes
de generalizacdo dos resultados para grandes popu-
lacdes. Além disso, metodologias experimentais, por
sua prépria natureza, tendem a considerar apenas
algumas das variaveis relacionadas ao desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento, nem sempre contri-
buindo com dados que expliquem suficientemente o
processo de adaptacdo do individuo a contextos de
tratamento médico e exposicao repetitiva a eventos
estressantes.

Costa Junior (2005) aponta a necessidade de
pesquisas que busquem medidas clinicamente rele-
vantes, confidveis e validas sobre o desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento, que contemplem tan-
to dados quantitativos quanto medidas fidedignas de
auto-relatos obtidos em diferentes momentos do trata-
mento. Desta forma, os estudos possibilitariam gene-
ralizacdes mais qualificadas e a compreensao mais pre-
cisade como se processam adaptacoes e mudancas de
enfrentamento dos cuidadores ao longo do tratamento
onco-hematoldgico de seus filhos.

Ajustamento psicolégico e adaptacao

De acordo com Diener (2000), o conceito de
ajustamento psicolégico se refere ao equilibrio entre
afetos negativos e positivos referidos por um individuo
diante de uma dada situacéo, sendo, portanto, umrelato
de natureza emocional e subjetiva. De acordo com o
autor, o periodo decorrido desde um evento traumatico
ou aversivo até a recuperacao do bem-estar inicial é
chamado de adaptacdo, com variacbes no tempo
decorrido neste processo, nos sentimentos envolvidos
e no produto comportamental. Diener (2000) afirma

ainda que, durante o periodo de adaptacao, as pessoas
experimentam decréscimo nas emocdes desagradaveis
e aumento nas agradaveis, em um processo influen-
ciado por aspectos subjetivos do individuo, contexto
sécio-histdrico, exigéncias e demandas do ambiente.

De forma andloga, por exemplo, a comunicagéo
do diagndstico onco-hematoldgico é um fenémeno
extremamente aversivo para pais de pacientes pe-
diatricos, em especial pelas crencas e expectativas
envolvidas em relagao ao tratamento e progndstico da
enfermidade, exigindo o uso de estratégias de enfren-
tamento que possibilitem o ajustamento psicolégico
gradual e a adaptagdo ao novo contexto.

A sequir, apresentam-se alguns resultados de
pesquisas que tém investigado como pais e demais
familiares de criancas com cancer lidam com os eventos
estressores relacionados ao ambiente de tratamento. A
maior parte dos estudos utiliza procedimentos meto-
doldgicos de coleta de dados em um Unico ou poucos
episddios, sem acompanhar os pais ao longo do periodo
de tratamento.

O contexto de tratamento e as estratégias de
enfrentamento dos pais

James et al. (2002) ressaltam que pouco ainda foi
pesquisado sistematicamente acerca da percepcao dos
pais sobre que varidveis auxiliam ou prejudicam suas
acdes como cuidadores de criancas em tratamento
médico. Aimposicao do papel de cuidadores da crianca
doente exige dos pais 0 cumprimento de novas tarefas,
além de maior comprometimento de tempo, necessi-
dade de ajustamento psicoldgico e, no caso de familias
com mais de um filho, a reorganizacdo das responsa-
bilidades parentais.

Entre as maiores dificuldades associadas aos
cuidados de enfermidades pediatricas cronicas, os pais
referiram, em entrevista: a) o risco da perda do emprego;
b) o aumento dos gastos com despesas médicas,
medicacéo, transporte e deslocamentos, ligacoes tele-
fonicas e refeicdes; ¢) a ocorréncia de mudancas na
dindmica familiar, dificuldades conjugais e de suporte
social e manejo comportamental de outros filhos; d) a
necessidade de hipervigilancia e monitoramento
freqlente do estado de salide do paciente; e) a exposicao
a contextos estressantes, relacionados a ansiedade,




medos e expectativas. J& entre os fatores que mais
auxiliavam os cuidados com a crianca doente, foram
referidos: a) a disponibilidade de suporte emocional
especializado; b) a qualidade das informacdes fornecidas
pelos profissionais de salde; e ¢) a possibilidade do
compartilhamento dos cuidados do paciente com
outras pessoas.

Oestudo de Neil-Urban e Jones (2002) investigou,
por meio de entrevista, a percepcao de pais de criancas
com cancer sobre as principais implicacdes adversas
do enfrentamento da doenca, destacando-se: a) a
sobrecarga emocional com o acompanhamento da
crianca a procedimentos médicos produtores de
sofrimento; b) a necessidade de atencao continua aos
sinais e sintomas da crianca e a ansiedade associada
aos processos de tomada de decisdo sobre o trata-
mento; C) a expectativa de sucesso de tratamento, bem
como medos e vivéncias de luto antecipatdrio; d) os
gastos financeiros com o tratamento, que exigem,
muitas vezes, o desvio de recursos destinados a despesas
familiares, com repercussdo adversa sobre o papel de
provedor familiar; e e) as dificuldades psicossociais para
conciliar os papéis de pai da crianca em tratamento, pai
dos irméaos da crianca em tratamento, marido e prove-
dor familiar.

Kazak, Boeving, Alderfer, Hwang e Reilly (2005)
investigaram sintomas de stress pds-traumatico (pensa-
mentos intrusivos, mudancas fisiologicas e compor-
tamentos de esquiva) em pais de criancas em trata-
mento onco-hematoldgico, utilizando questiondrios e
comparando-os com dados de pais de criancas sobre-
viventes ao cancer. Os resultados mostraram que pais
de criangas em tratamento relatam mais sintomas quan-
do comparados aos pais de criangas sobreviventes ao
cancer, e todos 0s genitores com criangas em trata-
mento relataram sintomas de stress pos-traumatico em
nivel moderado, sendo que a maioria das maes e metade
dos pais relatou sintomas em nivel moderado-severo.

Phipps, Larson, Long e Rai (2006) investigaram a
relacdo entre estilo adaptativo e sintomas de stress
pos-traumatico em pais de criancas com cancer, por
meio da aplicagcao de questionarios. Os resultados indi-
caram que o estilo adaptativo foi correlacionado signifi-
cativamente com sintomas de stress pds-traumatico: pais
com baixa ansiedade e alta defensividade, bem como
pais com baixos escores em ansiedade e defensividade,

apresentaram pontuagdes mais baixas nos sintomas
de stress pos-traumatico, enquanto pais com baixa
defensividade e alta ansiedade apresentaram os niveis
mais elevados de sintomas de stress pds-traumatico.

O estudo de Allen, Newman e Souhami (1997)
investigou, por meio de inventarios, manifestacoes de
ansiedade e depressao em pais de adolescentes, trés
semanas apos o diagndstico de cancer. Os resultados
apontaram que as maes relatam escores significa-
tivamente maiores em ansiedade quando comparadas
aos pais, embora escores para depressao nao tenham
sido significativamente diferentes entre maes e pais.

Young, Dixon-Woods, Findlay e Heney (2002)
investigaram, por meio de entrevistas, a experiéncia de
mées de criangas em tratamento onco-hematoldgico.
Os autores destacam que as mudancas tendem a
comecar a partir dos sintomas iniciais da doenca e se
intensificam no momento do diagndstico, inclusive
modificando a identidade social materna. O tratamento
traz uma série de demandas, incluindo interdependéncia
emocional e obrigacdo de proximidade com a crianca,
mudancas no sistema de cuidados parentais e atencao
acomunicacdo com o(a) filho(a), para que coopere com
os procedimentos médicos. Além disso, exigéncias
cotidianas de cuidados com alimentacéo, internacoes
prolongadas, necessidade de administrar emocoes
desagradaveis, alteracdes na rotina pessoal e profissional
e expectativas quanto a resposta ao tratamento s&o
potenciais geradores de conflito, e podem prejudicar a
qualidade de vida durante o tratamento.

Brody e Simmons (2007) destacam que a maior
parte dos estudos sobre o tratamento onco-hemato-
l6gico pedidtrico focaliza o impacto psicolégico para
maes dos pacientes, sendo que poucos trabalhos
investigam a percepgao dos pais a respeito do diagnés-
tico e tratamento. As autoras investigaram, por meio de
entrevista, recursos utilizados por pais para adaptacéo
ao tratamento; elas destacam que o suporte social
advindo da familia, de colegas de trabalho, de comu-
nidades religiosas e dos profissionais de saude é referido
como essencial a adaptacdo ao contexto de tratamento,
bem como para o reforco de lacos familiares. A comu-
nicacdo dos pais com outros membros da familia e
com profissionais da equipe de salde também foi um
elemento essencial paraa compreensao do diagnéstico
e do tratamento, e posterior explicacdo aos filhos. Os
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principais desafios relatados pelos participantes
incluiram o medo da possibilidade de recaida e os
esforcos para manter-se calmo durante a manifestacédo
de efeitos colaterais da medicacdo e exposicao a
procedimentos médicos invasivos.

James et al. (2002) ressaltam que, quando os pais
percebem que ndo dispdem de recursos psicoldgicos
suficientes para atender aos cuidados da crianca em
tratamento, bem como as demandas dos demais
familiares, além da reducdo de sua qualidade de vida,
tal condicao pode constituir uma barreira ao desenvol-
vimento de estratégias eficientes de enfrentamento do
tratamento, requerendo da equipe de salide a imple-
mentacdo imediata de intervencdes psicossociais.

O estudo de Sterken (1996), com pais de criangas
em tratamento de cancer, teve como objetivo investigar
as estratégias de enfrentamento que os pais mais
adotavam durante o tratamento. Os resultados apon-
taram que o tempo decorrido desde o diagndstico e a
idade da crianca foram correlacionados negativamente
ao grau de incerteza dos pais, ou seja, quanto maior a
idade, menoraincerteza (percepcao nao subsidiada por
evidéncias clinicas). As principais estratégias de enfren-
tamento dos pais foram descritas como evasivas,
otimistas e com foco em contelidos emocionais. Como
exemplos de respostas de enfrentamento, os partici-
pantes relataram choro, praticas religiosas, pensa-
mentos positivos e comparagdes com o estado fisico
de outros pacientes. Para Sterken, alteracdes em pro-
cessos psicoldgicos de humor e de ansiedade podem
precipitar a adocao de estratégias de enfrentamento
baseadas em emocao.

Focalizando a relacdo entre estratégias de
enfrentamento e manifestacdes de ansiedade e
depressao, Norberg, Lindblad e Boman (2005) compa-
raram um grupo de pais com criangas em tratamento
onco-hematoldgico e um grupo de pais com criancas
saudaveis. Os resultados mostraram que ndo houve
diferencas entre as estratégias de enfrentamento
adotadas pelos dois grupos. Entretanto, o uso mais
freqlente de estratégias focalizadas no problema,
combinado ao uso restrito de estratégias de esquiva e
reacao passiva, esteve relacionado a escores mais baixos
de ansiedade e depressdo. Os pais de criangas em
tratamento relataram niveis mais elevados de ansiedade
e depressao, quando comparados ao grupo controle.

Reacdes paliativas e expressao de sintomas negativos
estiveram relacionadas positivamente aos niveis de
ansiedade e depressao. Também foram relatados niveis
mais elevados de ansiedade e depressao nos meses logo
apo6s o diagndéstico, em comparagdo com estagios
subsequentes do tratamento.

O estudo de Gerhardt et al. (2007) também teve
como objetivo comparar medidas de ajustamento
psicoldgico entre pais de criangas apds 18 meses de
tratamento onco-hematoldgico e pais de criangas
saudaveis, por meio do uso de inventarios. Os resultados
mostraram que as mées de criancas com cancer relata-
ram significativamente mais ansiedade, menos conflitos
familiares e redes de suporte social mais desenvolvidas,
quando comparadas as maes de criancas saudaveis. Os
relatos dos pais néo diferiram entre os dois grupos.

O estudo de Rodrigues, Rosa, Moura e Baptista
(2000) revelou que as estratégias de enfrentamento mais
eficientes dos pais estiveram associadas a uma melhor
adaptacao comportamental ao contexto de tratamento
médico das criancas. Exemplos de estratégias adequadas
de enfrentamento incluiram a demonstracao publica
de confiancaem membros da equipe de salide, a busca
por suporte social, 0 envolvimento ativo e positivo com
o tratamento (com o uso de procedimentos para distrair
acrianca durante a exposicao a procedimentos médicos
invasivos, por exemplo) e, ainda, a busca continua por
informacées qualificadas sobre a doenca e o tratamento
(estratégias de enfrentamento que focalizam aspectos
do problema).

Trask et al. (2003) investigaram a relacao entre
ajustamento e enfrentamento em familias de adoles-
centes que tratavam cancer. Os autores consideraram
as estratégias de enfrentamento como adaptativas
(planejamento, colaboracdo com procedimentos
médicos, engajamento no tratamento) ou estratégias
mal-adaptativas (comportamento de esquiva e fuga, e
esforcos generalizados para retirar-se do contexto
hospitalar). Os resultados apontaram maiores indica-
dores de sofrimento quando estratégias adaptativas de
enfrentamento ndo eram adotadas. Observou-se,
também, uma correlagao positiva entre ajustamento
parental e dos adolescentes e um maior uso de estra-
tégias de enfrentamento adaptativas.




O estudo de Goldbeck (1998) sobre o enfren-
tamento de pais de criancas com cancer verificou, a
partir de questionarios enviados pelo correio, que os
pais referiram maior prevaléncia de estratégias de
enfrentamento ativas e focalizadas no problema (por
exemplo, busca de informagdes sobre a doenca e o
tratamento), em combinagao com praticas religiosas.
Individuos que adotavam estratégias de enfrentamento
ndo-adaptativas (minimizacao de atitudes frente ao
tratamento, por exemplo) apresentavam, também, baixa
coesao familiar, indices mais elevados de depressao e
de pensamento fantasioso, maior irritabilidade e meno-
res manifestacdes de otimismo. Goldbeck (1998) destaca
que a identificacdo de necessidades psicossociais dos
familiares no inicio do tratamento constitui elemento
fundamental ao planejamento de intervencées mais
eficazes de apoio e suporte aos cuidadores do paciente.

Patistea (2005) investigou a percepcao dos pais
sobre a enfermidade de seus filhos e a adequacédo das
estratégias de enfrentamento adotadas, por meio do
uso de inventarios. A maioria dos participantes percebia
a enfermidade pedidtrica como séria e ameacadora, e
as estratégias de enfrentamento adaptativas estiveram
relacionadas a proporcionar uma maior coesao familiar,
prezar pela cooperacdo mutua, manter praticas reli-
giosas e elaborag¢des otimistas sobre o tratamento. Nao
houve diferenca significativa entre relatos de maes e
pais.

A relacdo entre religiosidade e enfrentamento
foi o tema principal abordado no estudo de Elkin et al.
(2007), por meio da aplicacao de inventarios relativos a
sintomas depressivos e praticas religiosas. Os resultados
mostraram baixos escores em sintomas depressivos
relacionados a altas pontuagdes em praticas religiosas,
sinalizando umaimportante relacdo entre religiosidade
e enfrentamento adaptativo.

Santacroce (2002) descreveu a ocorréncia de
sentimentos de incertezas, ansiedade e sintomas de stress
pds-traumatico em pais de criangas recentemente
diagnosticadas com cancer. Os resultados mostraram
diferencas relacionadas a etnia, com escores médios de
incerteza significativamente mais elevados em pais
negros. Os niveis de ansiedade estavam muito acima
da média considerada normal para populagdes néo
clinicas, e um pouco mais elevados do que os niveis
verificados em pais de criancas sobreviventes de cancer.

Por fim, os sintomas de stress pds-traumatico se aproxi-
maram significativamente dos niveis de pessoas hospi-
talizadas por transtornos de ansiedade, sendo conside-
rados bem mais elevados do que os escores de pais de
criancas sobreviventes de cancer. Santacroce (2002)
também verificou correlacdo positiva e significativa
entre os elevados escores de ansiedade e os sintomas
de stress pés-traumatico.

Greening e Stoppelbein (2007) estudaram a
relacdo entre enfrentamento e sintomas de ansiedade,
depressao e stress pos-traumatico, em pais de criangas
em tratamento onco-hematoldgico. Os resultados
apontaram que os sintomas decrescem mais frequen-
temente em funcdo da adocdo de estratégias de
observacéo do problema e regulacdo emocional (como
suporte social), e aumentam em funcdo do uso de estra-
tégias de solucao do problema, enfrentamento evitativo
(uso de substancias psicoativas, por exemplo) e culpa-
bilizacdo.

Com o objetivo de estudar o impacto psicosso-
cial do cancer em criancas e suas familias, Chao, Chen,
Wang, Wu e Yeh (2003) aplicaram questionarios aos
pacientes e seus pais. Os resultados ndo evidenciaram
diferencas significativas nos escores de sintomas
depressivos em pacientes e amostras normativas; pais
e irmaos mostraram ajustamento psicoldgico positivo,
e 0s pais ressaltaram o estado de humor reduzido da
crianga em tratamento de cancer, com diminuicao da
freqUéncia de interacdo social entre a crianca e seus
amigos. Os autores apontam a necessidade de investi-
gacdes mais sistematicas sobre os efeitos psicossociais
da exposicdo de pacientes e familiares ao tratamento
de cancer.

Untalan, Woodruff, Liao e Hardy (2004), em
estudo qualitativo por meio de entrevistas sobre a
percepcao do tratamento onco-hematoldgico pediatri-
co, destacam os estressores financeiros e emocionais a
que os familiares sdo expostos, especialmente os
relacionados a necessidade de deslocamento geogra-
fico para a realizacdo do tratamento das criancas, e os
sentimentos de medo em relacéo ao tratamento, como
0s mais impactantes a adaptacao dos envolvidos.

As pesquisas que investigam o desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento em pais de criancas
em tratamento de cancer também incluem metodo-
logias que acompanham os pais ao longo do tratamento,
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permitindo analises mais detalhadas acerca do processo
de mudanca das estratégias de enfrentamento que
ocorrem ao longo das diferentes fases do tratamento
do paciente. A seguir, sao descritos alguns destes
estudos.

Analise de estratégias de enfrentamento em estu-
dos de acompanhamento dos pais durante o
tratamento dosfilhos

De acordo com Best, Streisand, Catania e Kazak
(2001), estudos que acompanham os familiares de
criangas que sao pacientes em tratamento de cancer
tém permitido a identificacdo de padrées de ajusta-
mento familiar ao tratamento, incluindo a possibilidade
de se apontar preditores do desenvolvimento de
determinadas estratégias de enfrentamento ao longo
do tratamento. Desta forma, delineamentos longitu-
dinais de pesquisa podem proporcionar aimplementa-
cdo de programas mais eficientes de intervencéo
psicolégica para pais e demais familiares, e prevenir
efeitos adversos sobre os processos de desenvolvimento
e dinamica familiar.

Steele, Dreyer e Phipps (2004), por exemplo,
investigaram padroes de sofrimento psicoldgico per-
cebido entre maes de criancas em tratamento de cancer,
ao longo do tratamento. Os resultados mostraram uma
reducdo da percepcao de sofrimento a medida que
avancgava o tratamento e a crianga respondia bem a
terapéutica, tanto para as maes quanto para as criancas.
No entanto, episddios de recidiva foram apontados
como grandes produtores de ansiedade. Os autores
também verificaram correlacao positiva entre os niveis
de sofrimento das maes e de seus filhos.

J& Steele, Long, Reddy, Luhr e Phipps (2003)
investigaram, a partir de respostas a inventarios, mu-
dancas na percepcéao de sofrimento e estratégias de
enfrentamento entre maes de criancas em tratamento
de cancer, em trés momentos diferentes durante 48
semanas apos comunicacao do diagndstico. Os resul-
tados apontaram uma reducédo da percepcao de
sofrimento ao longo do tratamento, sugerindo que o
diagnostico e inicio do tratamento representam desafios
mais dificeis e que exigem estratégias de enfrentamento
mais efetivas. Entre as mais adotadas pelas mées ao
longo de todo o estudo, destacaram-se o controle em

relagédo ao tratamento (medicacao, procedimentos
invasivos), e a continua vigilancia do tratamento e do
estado de salide da crianca.

O estudo de Dahlquist, Czyzewski e Jones (1996)
com pais de criangas em tratamento onco-hemato-
l6gico revelou niveis de ansiedade materna mais
elevados ao inicio do tratamento, com tendéncia a
reducao ao longo do tempo, enquanto os niveis de
ansiedade dos pais permaneceram mais baixos durante
todo o tratamento. Os autores justificam tais resultados
sob a hipotese da diferenciacdo de papéis sociais
adotados por pais e maes. Niveis de ajustamento marital
ndo mostraram alteracdo durante o tratamento médico
das criancas.

Sloper (2000) destaca diversas implicacées
adversas da exposicao dos pais ao contexto de trata-
mento onco-hematoldgico de seus filhos. Em estudo
prospectivo, 0s pais responderam a questionarios, esca-
las e entrevistas semi-estruturadas, em dois momentos
do tratamento: seis meses e um ano apds o diagndstico.
Os resultados mostraram niveis de sofrimento elevados
nos dois momentos de coleta de dados, além de
interferéncia adversa do tratamento sobre o desem-
penho profissional dos pais. Verificou-se que uma baixa
coesao familiar constitufa varidvel preditora da
percepcao de sofrimento. As estratégias de enfrenta-
mento, quando focalizadas na emocao, foram correla-
cionadas positivamente com maiores niveis de sofri-
mento.

No estudo de Bjork, Wiebe e Hallstrom (2005),
investigou-se a percepgao de pais e irmaos e da crianca
em tratamento de cancer a respeito da percepcao das
experiéncias com diagnéstico e tratamento onco-hema-
toldgico. Por meio de entrevistas, as familias foram
acompanhadas ao longo do tratamento. Os resultados
mostraram o esforco das familias para lidar com a nova
realidade (da doenca), com relatos de medo, caos,
inseguranca, mudancas abruptas no cotidiano familiar
e a necessidade do desenvolvimento de um foco
positivo de esperanca para permitir um enfrentamento
mais eficiente da doenca e do tratamento.

Ward-Smith, Kirk, Hetherington e Hubble (2005)
estudaram a experiéncia materna em tratamento onco-
hematoldgico pediatrico a partir de duas entrevistas
semi-estruturadas, realizadas, respectivamente, aos 30
dias e aos seis meses apds o diagndstico. As participantes




relataram aspectos relativos ao sistema de saude (como
a importancia da comunicacdo com profissionais de
saude), desafios a dinamica familiar (cuidados com
outros filhos e alteracdes na rotina), estruturas de supor-
te (familiares, amigos, comunidades religiosas e pro-
fissionais de saude) e, apenas na segunda etapa,
planejamento futuro (retorno a atividades sociais e de
lazer).

Para investigar distlrbios de humor, sintoma-
tologia de stress pds-traumético e padrées de ajusta-
mento materno ao longo do tempo, Dolgin et al. (2007)
utilizaram inventarios, aplicados em trés etapas: logo
apos o diagndstico, trés e seis meses apods o inicio do
tratamento. Os resultados mostraram que sintomas de
stress pos-traumatico foram elevados no inicio, mas
diminuiram ao longo do tempo. As trajetérias de ajusta-
mento foram distintas, com trés tipos de resultados:
maes que demonstraram baixos e estaveis escores de
disturbios de humor; maes com escores moderados de
disturbios de humor, estaveis ao longo do tempo; e um
grupo menor de maes com escores de distlrbios de
humor elevados ao inicio do tratamento e reduzidos ao
longo do tempo.

Earle, Clarke, Eiser e Sheppard (2006) investigaram,
a partir de entrevistas semi-estruturadas realizadas em
trés momentos (3, 15 e 27 meses apés diagnéstico), a
experiéncia de maes no cuidado parental. As parti-
cipantes destacaram recomendagdes profissionais
(dificuldades de manter uma vida normal e modificar
pouco a rotina em funcdo do tratamento), efeitos do
tratamento na vida cotidiana (rotina profissional e
pessoal alterada inicialmente, mas com tendéncia a
voltar a normalidade), preocupacdes parentais (evitar
efeitos secundérios do tratamento, preocupacéo com
risco de infeccdes e recaida) e estratégias para voltar a
vida normal (adaptar-se as situacdes na medida em que
aparecem, construir um novo conceito de “norma-
lidade’, comparar com outras familias em situacées
piores e focalizar elementos positivos advindos do
tratamento, tais como autocuidado infantil e amadu-
recimento pessoal).

Sawyer, Antoniou, Toogood e Rice (1997) inves-
tigaram prospectivamente o ajustamento psicolégico
de pais de criancas em tratamento onco-hematoldgico,
quando comparados a um grupo controle formado por
pais de criancas sauddaveis. Os participantes

responderam a questionarios em trés etapas: imediata-
mente apds o diagndstico, um e dois anos apds o inicio
do tratamento. Os resultados indicaram que,
imediatamente apds o diagndstico, os pais de criangas
em tratamento experienciam mais sintomas psicolé-
gicos (como ansiedade e insdnia) que os pais de criangas
saudaveis, mas que tais sintomas tendem a diminuir ao
longo do primeiro ano até niveis comparaveis aos
relatados pelo grupo controle.

Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps e Klip (2001)
investigaram, por meio de inventarios, o processo de
adaptacdo psicolégica e de suporte social percebido
por pais de criancas, ao longo do tratamento quimiote-
rapico de seus filhos. Os resultados apontaram que os
pais perceberam maior suporte social logo apds o
diagnostico, ocorrendo percepcao de decréscimo com
0 passar do tempo. Além disso, o suporte social, asso-
ciado a menores niveis de sofrimento, foi apontado
como um preditor relevante da menor percepcao de
sofrimento parental. A adaptacdo ao contexto de
tratamento foi percebida como mais dificil nas etapas
iniciais do mesmo.

Por meio da aplicacdo de questiondrios ao
diagnostico, seis meses, um ano e cinco anos apos inicio
do tratamento, Wijnberg-Williams e Kamps (2006)
investigaram os efeitos do suporte social no ajusta-
mento psicolégico de pais de criangas em tratamento
onco-hematolégico. Os resultados do estudo mostra-
ram que sintomas psicoldgicos e quantidade de suporte
social percebido diminuiram ao longo do tempo, mas
a satisfagdo com o suporte permaneceu estavel para
maes. Além disso, em cada etapa, quantidades elevadas
de suporte social foram associadas a menos relatos de
sintomas psicolégicos.

Svavarsdottir (2005) investigou a experiéncia de
pais de criancas com diagndstico onco-hematoldgico
por meio de questionarios sobre atividades de cuidado
parental, bem-estar geral e percepcdes sobre saude. Os
instrumentos foram respondidos ao diagndstico, 12 e
18 meses apos inicio do tratamento. Os resultados indi-
caram que, para as maes, a atividade diaria mais dificil e
que consumiu mais tempo foi garantir suporte emo-
cional aos filhos, além de administrar problemas com-
portamentais decorrentes de procedimentos médicos
e planejar atividades familiares; ja para os pais, a atividade
mais dificil e que consumiu mais tempo foi equilibrar o
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lado profissional e os cuidados com a saude da crianca.
Foi relatada uma diminuicao significativa da carga de
exigéncias e demandas em cuidados parentais entre o
diagndstico e a Ultima etapa do estudo.

OestudodeBest etal. (2001) com pais de criancas
que j& haviam encerrado o tratamento de leucemia
apontou que a lembranca do cancer continuava ativa
no cotidiano das familias. O medo de episddios de
recaida e a recordacdo da exposicdo a procedimentos
médicos invasivos foram os elementos mais referidos
como estressantes. Verificou-se que os niveis de an-
siedade parental e a percepcao de sofrimento durante
o tratamento (dados obtidos em um estudo anterior
dos autores) estavam correlacionados positivamente
com sintomas de stress pds-traumatico apds o término
do tratamento. Best et al. (2001) ressaltam, assim, que a
ansiedade manifestada durante o tratamento constitui
um preditor significativo de sintomas de stress pos-
traumatico, especialmente para as maes das criancas
sobreviventes de cancer.

O estudo de Holm, Patterson e Gurney (2003)
utilizou grupos focais com pais de criancas que ja
haviam encerrado o tratamento onco-hematolégico.
Os resultados evidenciaram aimportancia, na percepc¢ao
dos pais, de estratégias de enfrentamento relacionadas
a busca de informacoes sobre a doenca, participacdo
ativa em processos de tomada de decisdes, mani-
festacoes de persisténcia e esperancga, busca por
explicacbes médicas adequadas ao nivel de compreen-
sao dos familiares e vigilancia continua do estado de
saude da crianga. Os eventos mais estressantes, na
percepcao dos pais, inclufram a exposicdo da crianca a
procedimentos médicos invasivos e os efeitos colaterais
da medicacdo quimioterapica. Os participantes desta-
caram, também, a importancia da alianca terapéutica
com os profissionais de salde como um elemento
facilitador da comunicacdo e do enfrentamento do
tratamento.

Consideracées Finais

O diagnostico e o tratamento de patologias
onco-hematoldgicas na infancia constituem eventos
adversos ao desenvolvimento e a dinamica familiar. O
estudo sistematico dos fatores envolvidos na aquisicdo
e manutencdo de estratégias de enfrentamento e

adaptacéo a esse contexto pode permitir o plane-
jamento de programas de intervencéo e de suporte
familiar voltados as necessidades de pacientes e cuida-
dores, especialmente se forem investigados alguns dos
processos psicoldgicos freqlentemente alterados
quando da exposicao ao tratamento de patologias
crénicas. A seguir, sdo apresentadas algumas propostas
de atividades de intervencao e acompanhamento, junto
a cuidadores pediatricos, que podem promover resul-
tados significativos, com custos financeiro e temporal
extremamente reduzidos.

Arealizacao sistematica de reunides em grupos
de cuidadores poderia ser uma intervencao eficaz para
promover suporte aos pais e familiares de pacientes
pediadtricos em tratamento onco-hematolégico.
Reunides periddicas, orientadas por profissionais da
equipe de salde, proporcionariam aos pais a troca de
informacoes e vivéncias, bem como o esclarecimento
de duvidas e o compartilhamento de apreensdes rela-
cionadas ao diagndstico e tratamento.

Determinados cuidadores poderiam néo se
beneficiar deste tipo de atividade, considerando que
alguns pais podem nao utilizar,em sua vivéncia do trata-
mento, estratégias de busca de suporte social, relato de
eventos privados e busca de informagdes (atividades
incentivadas em um grupo de pais), e que, além disso,
experiéncias relatadas por pais cujos filhos estdo em
fases mais avancadas de tratamento poderiam, por vezes,
aumentar os niveis de ansiedade entre cuidadores cujas
criangas estdo iniciando o tratamento.

Outra possibilidade de intervencédo com cuida-
dores inclui palestras abertas com profissionais da
equipe de saude, tais como médicos, nutricionistas,
psicdlogos e assistentes sociais. Além de ser uma estra-
tégia de enfrentamento que pode ser adaptativa ao
contexto de tratamento onco-hematoldgico pedidtrico,
a busca e/ou disponibilizacado de informacoes sobre o
tratamento, manifestacdo da doenca e diagndstico
permite que os pais e familiares solucionem duvidas,
analisem crencas disfuncionais e se preparem para lidar
com dificuldades do diagnostico, efeitos colaterais da
medicacdo e exposicdo a procedimentos médicos
invasivos.

Antes da consulta médica, a utilizacdo de pré-
consultas psicolégicas de curta duragao constitui uma
alternativa extremamente eficiente para conferir a




compreensao dos pais acerca da manifestacao e
etiologia da doenca, tratamento e cuidados de satude
necessarios, contribuindo para o aumento dos indices
de adesdo ao tratamento. Tal procedimento também
proporciona a organizacdo de duvidas, expectativas e
informacdes diversas, referidas pelos cuidadores, que
devem ser discutidas na consulta com o médico, além
de se investigar dificuldades de comunicacdo entre
profissionais de saude e pacientes/cuidadores.

A utilizacdo, na fase de investigacao diagndstica,
deinstrumentos e entrevistas de avaliacdo de varidveis
psicoldgicas pode ser bastante Util para localizar
cuidadores que demandem intervencdes imediatas,
particulares ou mesmo intervencdes em situacdo de
crise. O uso de escalas, inventarios e questionarios
focalizados em processos de enfrentamento, manifesta-
¢oes de ansiedade, depressao e desesperanca pode ser
util também para avaliar as mudancas vivenciadas pelos
cuidadores ao longo do tratamento, a partir de apli-
cacobes periddicas. Além disso, tais instrumentos possi-
bilitam a investigacao de crencas e expectativas acerca
da enfermidade, bem como dificuldades e demandas
decorrentes do tratamento. Desta forma, uma aplicacédo
de tais instrumentos poderia viabilizar o planejamento
de intervencbes com os cuidadores a partir do deli-
neamento de perfis de enfrentamento, de manifestacoes
de comportamentos de ansiedade e depressao e do
conhecimento das crencas disfuncionais e expectativas
especificas dos pais.

A atuacao de psicélogos e outros profissionais
de saude no contexto de tratamento onco-hemato-
l6gico pediétrico pode, de forma geral, possibilitar a
adocdo de medidas relevantes, junto a equipe de saude
e cuidadores, no intuito de: a) propiciar o estabele-
cimento da alianca terapéutica entre pacientes, acom-
panhantes e profissionais; b) promover a atuagdo inter-
disciplinar entre psicélogos, assistentes sociais, nutri-
cionistas, médicos, fisioterapeutas e outros profissionais;
) incentivar o uso de atividades ludicas tanto para
pacientes quanto para cuidadores, distrativas e promo-
toras de aprendizagem, ampliando o repertério de
estratégias de enfrentamento.

De modo especial, ainvestigagao de quais fatores
sdo preponderantes em cada fase do tratamento e as
diferencas de enfrentamento em etapas distintas de
quimioterapia, por exemplo, possibilita a investigacdo

de como ocorre o processo de adaptacao e de enfren-
tamento ao longo do tempo, contribuindo para o desen-
volvimento de protocolos de intervencao psicossocial
voltados as necessidades dos cuidadores, tornando-os
mais ativos e envolvidos com os cuidados de saude do
paciente pedidtrico. Para proporcionar um melhor aten-
dimento, suporte e intervencao a familiares de pacientes
pedidtricos em tratamento, destaca-se, ainda, a necessi-
dade de mais estudos, em ambito nacional, que focali-
zem as estratégias de enfrentamento, o ajustamento
psicolégico e a adaptacao de cuidadores de criancas e
adolescentes frente ao diagnostico e ao tratamento de
patologias neoplasicas.
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