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Resumo

Objetivo: o estudo visou compreender as necessidades, as dificuldades e as estratégias de
enfrentamento de familiares cuidadores de pacientes oncol6gicos pediatricos. Método: para
tanto, realizou-se um estudo qualitativo de natureza descritiva-exploratéria, com base na
elaboracdo de grupos focais com cuidadores de pacientes oncoldgicos. Buscou-se analisar
as necessidades dos familiares cuidadores dos pacientes oncolégicos a partir da analise de
conteudo dos grupos focais. Resultados: tendo em vista a analise do conteddo das
entrevistas transcritas, foi possivel a formacao de trés eixos tematicos dos quais derivaram as
categorias: “Os sentimentos experimentados frente ao tratamento”, “Compartilhamentos para
enfrentamento” e “Espiritualidade”. Discusséo: a analise e discusséo dos achados apontaram
para a sobrecarga emocional dos cuidadores e da propria crianca, o papel da rede de
cuidados enquanto fonte de apoio e de trocas, assim como a importancia da espiritualidade
como estratégia de enfrentamento. Concluséo: dessa forma, permitiu aos profissionais da

1 Mestre em Ensino na Saude pela Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre.
Enfermeira no Hospital A. C. Camargo.

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-6018-9015

E-MAIL: lob_puc@yahoo.com.br

2 Graduanda em Medicina na Faculdade Salvador.

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-6282-4422

E-MAIL: saraotoniO6@gmail.com

8 Graduando em Medicina na Faculdade Salvador. Graduado em Medicina Veterinaria pela Faculdade
da Terra de Brasilia.

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-1031-4244

E-MAIL: jamespinheirodf@gmail.com

4 Graduanda em Medicina na Faculdade Salvador.

ORCID: https://orcid.org/0000-0001-7244-387X

E-MAIL: carolinagondim98@gmail.com

5 Doutora em psicologia pela Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul. Professora no
Programa de Pds-Graduacao em Ensino na Saude da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de
Porto Alegre.

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9531-8251

E-MAIL: luizasilveira@hotmail.com

Praticas e Cuidado: Revista de Saude Coletiva, Salvador, v.2, n.e11838, p.1-17, 2021.



https://orcid.org/0000-0002-6018-9015
about:blank
https://orcid.org/0000-0002-6282-4422
about:blank
https://orcid.org/0000-0002-1031-4244
mailto:jamespinheirodf@gmail.com
https://orcid.org/0000-0001-7244-387X
about:blank
https://orcid.org/0000-0002-9531-8251
mailto:luizasilveira@hotmail.com

},\.

N Praticas e Cuidado:

) _\~ Revista de Saide Coletiva

FA [issn 2757501 ARTIGO (Fluxo Continuo)

saude reconhecer essas duvidas, dificuldades e angustias; para que compreendam as
particularidades do cuidado, a fim de ampara-los.

Palavras-chave: Familia; Oncologia; Pediatria; Enfrentamento.

Abstract

Objective: the study aimed to understand the needs, difficulties and coping strategies of family
caregivers of cancer patients. Methods: for that, a qualitative study of descriptive-exploratory
nature was carried out, based on the elaboration of focal groups with caregivers of cancer
patients. We sought to analyze the needs of the family caregivers of cancer patients based on
the content analysis of the focus groups. Results: in order to analyze the content of the
transcribed interviews, it was possible to 27 form three thematic axes, from which the
categories "Experienced feelings towards treatment"”, "Shares for coping” and "Spirituality"
were derived. Discussion: the analysis and discussion of the findings pointed to the emotional
burden of the caregivers and the child itself, the role of the care network as a source of support
and exchange, as well as the importance of spirituality as a coping strategy. Conclusion: so
that the particularities of care can be understood in order to protect them.

Keywords: Family; Oncology; Pediatrics; Coping.

INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude 1, o cancer é uma das principais
causas de morte a nivel mundial, o que o torna um problema de saude publica.
Pesquisas revelam que, em 2030, ocorrerdo 21,4 milhdes de casos novos e 13,2
milhdes de mortes por cancer em todo o mundo, derivados do crescimento e do
envelhecimento da populacéo 2.

A estimativa mundial, realizada em 2012, apontou que dos 14 milhdes de casos
novos estimados, mais de 60% ocorreram em paises em desenvolvimento (BRASIL,
2015).

Conforme o Ministério da Saude (MS), através do Diario Oficial da Unido 3, a
Politica Nacional para a Prevencgéo e Controle do Cancer é organizada de maneira a
propiciar o provimento continuo de acbes de atencdo a saude da populacao através
da articulacdo dos diferentes centros. Eles sédo devidamente estruturados por
sistemas de apoio e logisticos, regulacdo e governanca das politicas de saude. Estas
acOes quando implementadas de forma articulada podem contribuir no processo do
cuidar.
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Como parte do processo de cuidado dos pacientes oncolégicos, tem-se o alivio

do sofrimento do paciente e dos familiares durante o tratamento e isso deve ser de
responsabilidade e compromisso do profissional da area da salde *. Por essa razéo,
a equipe devera reconhecer e lidar com essas necessidades no cuidado do paciente
pediatrico, dada a natureza estressante de cuidar de uma crianga com cancer. Torna-
se relevante reforcar a necessidade de os profissionais de saude estarem atentos aos
pais que experimentam alta tens&o como cuidadores, especialmente nos anos iniciais
apos o diagnostico de cancer, pois nestes ha maior possibilidade de apresentarem
comprometimentos de salude °. Com a finalidade de qualificar a assisténcia ao
paciente oncolégico pediatrico, da faixa etaria de 0 aos 18 anos, 0 amparo aos entes
desses pacientes torna-se fundamental, seja observando as dificuldades que eles
enfrentam, ou seja, buscando formas de auxilid-los no atendimento de suas
necessidades.

Perceber e respeitar o0 modo singular e as demandas individuais do doente e
de suas familias é necesséario, uma vez que aproxima o tratamento pré-estabelecido
as peculiaridades da vida 8. A inclusdo da familia como elemento do cuidado integrado
e participativo no meio em que o paciente se insere, mostra-se fundamental, tanto
pelo seu proprio potencial de cuidado, como pela necessidade de participagdo nas
orientacdes adequadas e na compreensao das particularidades do familiar. Durante
o enfrentamento do cancer os familiares se encontram fragilizados com o sofrimento
do seu ente, o que pode dificultar a sua inclusédo no processo do cuidar ¢. Quando uma
crianga é diagnosticada e tratada de cancer, os pais devem repentinamente assumir
0s papéis duplos de pais e cuidadores, ambos com demandas potencialmente
concorrentes. Embora o cuidado seja esperado da fungcao parental e suas figuras, a
complexidade de cuidar de uma crianga com cancer pode ir de encontro com as
abordagens e valores dos pais, levando a sentimentos de ambivaléncia, frustragcéo e
conflito em relacdo aos seus papéis ’.

Dessa forma, nas relacdes familiares, a piora da doenca do paciente pediatrico
tende a aumentar a responsabilidade do cuidador, assim como elevar o estresse na
relacdo familia e paciente. Tais fatos apontam que a atengéo deve ir além do cuidado
especifico ao paciente, atendendo também aos familiares em suas necessidades.
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Portanto, contribuindo com a operardo de mudancas na producdo do cuidado e,

permitindo assim, uma melhoria na qualidade e integralidade da assisténcia &.

E preciso compreender que o cuidador, também deve adotar uma rotina de
habitos saudaveis, visto que seus sentimentos ficam fragilizados pela doencga °. Ainda
€ necessario identificar as demandas individuais e coletivas que agregam motivacdes
capazes de reduzir o estresse do paciente, bem como a dos membros da familia, com
o principio de ajuda-los ¢. Sendo assim, investigar as demandas, as experiéncias dos
familiares cuidadores informais, bem como as formas de compreender e contempla-
las, mostram-se um diferencial para o cuidado.

Com o cotidiano experimentado, ha relevancia em se promover o preparo da
equipe de saude para lidar com as reais necessidades das familias dos pacientes
pediatricos. Para tanto, este estudo visa compreender as necessidades, as
dificuldades e as estratégias de enfrentamento dos familiares de pacientes
oncoldgicos pediatricos, possibilitando melhorias na assisténcia, com vistas a essas

demandas.

METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo de natureza descritiva-exploratéria. Para
realizar uma analise qualitativa aplicada a saude, usou-se uma concepcao oferecida
pelas Ciéncias Humanas que busca entender o significado individual ou coletivo para
a vida das pessoas °. Os estudos que utilizam o método qualitativo tém como
caracteristicas a captacao e reconstrucdo de significados, a partir de uma linguagem
conceitual e metaforica. A captacdo da informacdo ocorre de forma flexivel,
desestruturada, indutiva, sistémica e concretizadora 1.

O estudo foi realizado em uma instituicéao filantropica de satde em Porto Alegre,
unidade referéncia em tratamento pediatrico de alta complexidade no Rio Grande do
Sul, coletado no periodo de 01/05 a 30/05 do ano de 2017. A pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica e Pesquisa da instituicéo sob o parecer nimero 0319.0.213.000-
10. Participaram do estudo 20 familiares cuidadores de pacientes oncolégicos
pediatricos, que acompanhavam os cuidados aos pacientes durante o periodo de
tratamento. Dos entrevistados, 17 eram maes, 1 avd materna e 2 pais. Os
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critérios de incluséo utilizados, levando-se em consideracao o publico e as demandas

N\

especificas, foram: cuidador ser familiar do paciente oncolégico em tratamento e
pacientes internados com uso do cateter de média e longa permanéncia. Foram
excluidos os familiares e pacientes que nédo se enquadram nesse perfil.

Para a realizacdo da coleta de dados nos grupos focais, foi utilizado um roteiro,
com perguntas orientadoras (Apéndice B) acerca dos temas: (1) A experiéncia de
cuidar de um filho com céancer; (2) Artificios utilizados e que lhes auxiliaram no
enfrentamento da doenca; (3) As dificuldades e as facilidades encontradas durante o
tempo de acompanhamento do familiar.

Para Kitzinger (2000), define-se grupo focal uma modalidade de entrevista em
grupos, considerando a comunicacgao e a interacdo base principiolégica. Tem como
principal objetivo coletar e agrupar informacfes com detalhes sobre um topico
especifico (proposto por um pesquisador, moderador ou coordenador do grupo) com
base em participantes selecionados. As coletas de informacdes visam compreender
as percepcoes, crengas, atitudes sobre o tema referido 2. Foram realizados quatro
grupos focais com os familiares dos pacientes, em turnos diferentes (manh4, tarde),
porém com 0 mesmo roteiro e objetivos. Os grupos focais podem ter entre cinco e
doze participantes, e devem sempre incluir um facilitador 3.

Os objetivos da pesquisa determinardo a quantidade de grupos focais, sendo
dois grupos suficientes, entretanto podem-se utilizar trés ou quatro 4. A estruturagcéo
se deu com quatro grupos focais, com a presenca de participantes em turnos
alternados (Grupo 1: seis participantes, Grupo 2: quatro participantes, Grupo 3: seis
participantes e Grupo 4: quatro participantes). Tal alternancia buscou contemplar
familiares cuidadores que estivessem no hospital durante os distintos turnos do dia,
uma vez que pode haver variagdo no horario de acompanhamento do familiar em
tratamento. Nas Ultimas reunifes, percebe-se que houve pontos em comum,
evidenciando a saturacdo dos dados.

As reunibes com o0s grupos focais ocorreram em espacos reservados na
instituicdo hospitalar, com duracdo aproximada de uma hora, e foram gravadas em
audio e posteriormente transcritas, a fim de manter a fidedignidade dos dados.
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Para a implementacdo dos grupos foram realizadas as seguintes etapas em

cada um dos encontros °: (1) Recrutamento dos participante (foi realizado um
contrato inicial, em que a partir do aceite ao convite e conhecimento do TCLE foram
definidas combinacdes gerais, como horario, sigilo das informacdes, direito de
desisténcia e de duvidas); (2) Técnica de conducéo do grupo (iniciou-se a entrevista
com perguntas amplas e, posteriormente, seguiu-se com um direcionamento mais
especifico); (3) Finalizacdo (no término de cada encontro, o grupo foi estimulado a
falar dos sentimentos que surgiram frente ao tema).

Para a analise do relato escrito foi utilizado o referencial teérico de Olabuénaga
para andlise de conteddo . A partir da leitura das transcricdes, as falas foram
separadas de acordo com a combinacgdo entre os temas. Quanto aos eixos tematicos
dos grupos focais, observou-se unidades de registros com maior semelhanca, que
foram agrupadas em categorias especificas.

Como critério para interpretacdo da transcricdo e consequentemente das
categorias, optou-se por uma andlise prévia com leitura exaustiva das transcricdes,
seguida para convergéncia de temas afins (categorizacdo) e por fim, para certificacédo
dos temas comuns categorizados houve a avaliacdo de um juiz independente.
Portanto, para interpreta-las utilizou-se o tipo de raciocinio indutivo, que baseou-se
em inferéncias, pois 0s conceitos, significados e categorias derivam de dados, uma
vez que se abriu espaco para andlise das falas e dos elementos implicitos da relacéo

pesquisador e participante 16,

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da analise do conteddo das transcricdes, foi possivel a construcao de
trés eixos tematicos: “Sentimentos experimentados frente ao tratamento”,
“Compartilhamentos para enfrentamento” e “Espiritualidade”, aos quais vincularam-se

as categorias apresentadas na tabela 1 (Tabela 1 — Eixos tematicos e categorias).
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Tabela 1. Categorias e eixos tematicos.

EIXOS CATEGORIAS
Sentimentos experimentados frente ao Sentimentos positivos
tratamento Sentimentos negativos
Compartilhamentos para enfrentamento Compartilhando as vivéncias entre
iguais
Compartilhando com 0s

filhos/pacientes

Espiritualidade Espiritualidade e religiosidade
Nota: Elaborada pelos autores, Porto Alegre 2018.

- Sentimentos experimentados frente ao tratamento

No que se refere aos sentimentos vividos durante o tratamento, compreende-
se o reconhecimento de experiéncias que influenciam e ressignificam essa fase /. No
eixo “sentimentos experimentados frente ao tratamento” emergiram duas categorias:
“sentimentos positivos” e “sentimentos negativos”, em que confrontam as sensagdes
gue possibilitam sustentar a trilha do adoecimento de uma forma mais leve com as
sensacdes desagradaveis caracteristicas da doenca.

A categoria ‘sentimentos positivos’ refere-se aos conteudos verbalizados que
remetem a forca, incentivo, superacédo, confianca, amor e cuidado. A relacdo parental
se constitui de forma processual, onde as fungdes materna e paterna sao construidas
através das praticas parentais, atualizadas através da relacdo pais-filhos. Tais
interacdes tendem a revelar caracteristicas pessoais e identitarias nos pais e assim
fortalecer o afeto entre ambos 8. Como foi mencionado por um dos familiares, que se
percebeu detentor de uma forga da qual nem mesmo era conhecedor e que Ihe ajudou
a enfrentar a doenca do filho, como mostra o seguinte trecho: “Mas com crianga é bem
mais tranquilo, a crianca te da muita forca, bah olha! O teu filho te da uma forca que
tu tira ndo sei da onde” (familiar D — Grupo focal 4).

No ciclo da doenga, o apoio da familia mais proxima, como pais/maes ajuda o
paciente em sua recuperacado e auxilia os préprios cuidadores, conforme a revelagéo
dos familiares 1%: “N6s mées tem que dar forga pros nossos filhos né, é nés que tem
que ta ali incentivando ele” (familiar C- Grupo Focal 1); ou ainda “As vezes ela ficava

abatidinha, eu me pintava, pulava na frente dela, contava histéria. Fazia umas

Praticas e Cuidado: Revista de Saude Coletiva, Salvador, v.2, n.e11838, p.1-17, 2021.




N >

N Praticas e Cuidado:
\\ Revista de Sadde Coletiva

Ay ISSN: 2675-7591 ARTIGO (Fluxo Continuo)

coisas legais (...)" (familiar C- Grupo focal 3). Nesse contexto, outro sentimento

N\

positivo destacado foi o incentivo aos filhos, para estimular a crianca e sua melhora.
A superagéo, de acordo com o relato, foi adquirida com a elaboragéo de atividades
recreativas que pudessem distrair os filhos num momento doloroso. Ao refletir sobre
esse processo, acredita-se que o ciclo de vida individual acontece dentro do ciclo de
vida familiar, sendo essa perspectiva crucial para compreender que 0s problemas
emocionais, desenvolvidos pelas pessoas, fazem parte de um movimento em
conjunto?°2L,

A fase de crise, depois que o problema foi esclarecido por meio de um
diagnéstico e de um plano inicial de tratamento, inclui um periodo inicial de
reajustamento e manejo 2! e de aproximacédo do vinculo com profissionais da salde
20, Durante essa fase, a familia busca desenvolver a confianca, como relatado por
uma das méaes frente ao apoio médico: “Eu confiei muito quando o Dr. P. disse assim:
‘Oh, a tua filha vai ficar boa mae!” Eu me agarrei naquilo ali, até hoje, me agarro naquilo
ali” (familiar B — Grupo Focal 1).

Dentre os sentimentos, o amor e o autocuidado, também, ganham relevancia:
“‘N6s maes também nds temos que se cuidar(...). Eu fago exame de sangue de 6 em
6 meses pra ver como € que eu td. Que as vezes, tu ta com a bactéria, tu passa pro
teu filho sem saber” (familiar A — Grupo focal 1). Nesse exemplo, é possivel identificar
a importancia do autocuidado para a preservacdo da saude da mée e do filho,
reafirmando, portanto, a relacdo de amor, parceria e confianca.

Ja na categoria ‘sentimentos negativos’, os conteudos verbalizados foram: de
ser uma vivéncia dificil, de sobrecarga, de medo, de inseguranca e de desanimo. O
papel dos cuidadores nessa vivéncia € complexo e envolve, também, sentimentos
como angustia e tristeza, decorrentes da dor e do impacto que o diagndstico traz, além
da sobrecarga fisica e psicossocial que a familia precisa suportar °. Esses sentimentos
foram apontados nos relatos dos familiares cuidadores, que frequentemente usaram
a palavra “dificil’, expressando a intensidade do desgaste que enfrentam no
tratamento, cuja amplitude chega até mesmo a atingir seu bem-estar fisico e psiquico.
A fala do familiar D (Grupo focal 3) exemplifica isso: “(...) T6 preocupada. E ela ta
deitada 1&, € dificil pra gente. E dificil, eu emagreci 8 Kg!”. Dessa forma, o papel
inesperado e desafiador como cuidador de uma crianga com risco de vida
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pode impactar negativamente a experiéncia tipica da paternidade, bem como a saude

fisica e o funcionamento psicolégico dos pais °. Esses, por muitas vezes refletem a
busca incessante pela cura do paciente, esquecendo as vezes do caminho a ser
percorrido no decurso da doenca e de si mesmos %3

A sobrecarga do familiar cuidador chega a 24 horas por dia, sendo que 48%
dos familiares cuidadores manifestam que o processo de assisténcia leva de 7 a 18
meses, reiterando o cansaco e o desgaste que os familiares relataram 24. Sentimentos
como culpa, angustia, ansiedade e raiva flutuam no curso da doenca e s&o expressos
por todos os membros da familia, principalmente, as mées. Consequentemente, 0s
pais podem modificar suas atribuicbes e funcbes familiares como forma de
gerenciamento da doenca das criancas 2°. Em geral, ha sobrecarga do familiar que
cuida da crianca por periodo integral, sem possibilidades de recorrer a algum auxilio
24 como identificado em: “Imagina... tu larga tudo e ndo tem nem tempo de ir atras de
papel (para o auxilio doencga) (...) era 24 horas direto, em 33 dias seguidos” (familiar
A — Grupo focal 4). Pode-se notar que as doencgas cronicas tém caracteristicas Gnicas
e efeitos sobre a familia. O cuidador de criancas com alguma deficiéncia, por exemplo,
sofre menor desgaste se comparado aos casos de criangcas com cancer, haja vista
gue nestes o cuidador costuma sofrer com mais medo, ansiedade e complicacdes em
periodos especificos 2°.

O medo e a inseguranca sao sentimentos negativos que também foram citados
pelos cuidadores nos relatos. Nas doengas cuja vida dos filhos é ameacada, os
familiares temem ser sobreviventes sozinhos no futuro e existe uma tendéncia a essa
experiéncia ser tdo avassaladora quanto a propria morte, gerando tristeza,
inseguranca e medo 2°. Observou-se no presente estudo que os sentimentos de
desanimo e cansacgo persistiram, como pdde ser observado nas seguintes falas: “A
dificuldade acho que é o medo que a gente tem no inicio” (familiar A — Grupo Focal
2); “Ela (a paciente) td bem desanimada assim né (...) e dai a gente também acaba

ficando para baixo também com eles né” (familiar E — Grupo focal 3).
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- Compartilhamentos para enfrentamento

O segundo eixo, tratou das vivéncias de enfrentamento da doencga. Os
familiares cuidadores relatam utilizar de diversas estratégias para o enfrentamento no
tratamento da doenca com vistas a superar, a aliviar o0s momentos de estresse dos
outros familiares e dos pacientes frente a doenca. Nesse eixo, identificaram-se duas
categorias: compartilhando as vivéncias entre iguais e compartiihando com os
filhos/pacientes. A primeira relaciona-se ao compartilhamento de experiéncias com
outros familiares, amigos, conhecidos, como apresentada nas falas: “E confortante e
tudo, ter o apoio da pessoa que ta passando por isso (...) s6 que eu absorvo o apoio
e ndo... e ndo a doenca em si (...)e assim oh, gente que eu nem conhe¢o na minha
cidade e que me ligam, me ddo um apoio” (familiar D — Grupo focal 4).

J4 a segunda, aponta a experiéncia de compartilhamento com os filhos,
verificando se eles sabem o que estad acontecendo e como podem ajuda-los e se
ajudar. Como relata a familiar D do Grupo 3: “Eu conversava muito né! Sobre o
tratamento e essas coisas né (...) para espairecer né. Porque se vai ficar trancado, vai
ficar dentro de casa ai cada vez vai ser pior!” e “Como ela ja € adolescente é conversar
com pessoas, com adolescentes que tiveram a mesma patologia (...), conversar se
interagir com os amigos (...) porque ela ndo pode perder (...) a rotina que ela tinha por
conta disso, e € isso ai que ajudou ela bastante” (familiar B —Grupo focal 4).

Os compartilhamentos de experiéncias para enfrentar as situacdes dificeis do
tratamento € uma forma de suporte. Esse apoio e o convivio social dos
acompanhantes gera a melhoria da saude da crianga e do adolescente, tornando-o0s
aptos para uma maior liberdade de atividades extra-hospitalares, que lhes permitem
retornar ao seu cotidiano %’.

O apoio de amigos e parentes também os estimula no processo de
enfrentamento da doenga. Cada familia tem a capacidade de manejar as fases de
crise. A historia de como a familia maneja os estressores continuos, moderados ou
severos, € um bom preditor de ajustamento no caso de doencas cronicas 2°. Quando
uma crianca € acometida pelo cancer, esse episodio afeta a todos os membros do
ambito familiar, provocando um abalo emocional com potencial para repercutir

profundamente a sua estrutura, que interferira na evolucéo do seu ciclo vital
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28 dai a importancia do olhar e do apoio da equipe de salde quanto as necessidades
dos familiares.

Foi possivel observar, por meio dos relatos, que houve pouco destaque sobre
a participacdo da equipe quanto ao apoio e ajuda para o enfrentamento durante o
tratamento. No estudo de Ghodsbin, no qual avaliava-se a qualidade de vida dos
familiares de criancas com leucemia, os autores sugeriram que profissionais da saude
contribuissem para a promoc¢éao da qualidade de vida tanto das crian¢cas doentes como
de suas familias, fornecendo a eles consultorias, desenvolvimento e execucao de
programas educacionais com o intento de ajuda-los a aprenderem métodos saudaveis
de enfrentamento durante o tratamento oncoldgico 6. Tal auséncia de comentarios no
presente estudo, reflete uma possivel lacuna a esse respeito no grupo participante e
sobre a importancia de sensibilizar os profissionais a respeito dessa tarefa, que,

certamente, reverberard em seus cuidados também.

- Espiritualidade

No terceiro eixo “espiritualidade” uma unica categoria foi identificada:
espiritualidade e religiosidade. A religiosidade € um sistema organizado de crencgas,
praticas, rituais e simbolos destinados a facilitar a proximidade com o sagrado e o
transcendente. Ja na espiritualidade, a busca é pelo pessoal, pela compreenséo das
questdes da vida e seu significado 2°. Ambas, a espiritualidade e religiosidade, sdo
apontadas como estimulos para continuarem o tratamento e enfrentar a doenca de
forma mais tranquila. Alguns apontaram a identificagdo de uma religido especifica,
com a qual ja se identificavam, e outros destacam a fé sem vincula-la a um credo
proprio: “Que nem ele ficou 17 dias entubado (...), entdo assim, tu tem que ter muita
fé e eu gracas a Deus, que Deus acho que me deu essa forc¢a (...). A Unica coisa que
ele fazia era ouvir, e dai pra ele entender eu comecei a ler a parte de J6 pra ele (refere-
se a Biblia)(...)” (familiar A — Grupo focal 1); “Bom, eu ja era Cristad né, eu sou Crista,
entdo eu ja tinha esse apoio, gragas a Deus né, se ndo também ja teria enlouquecido”

(familiar C — Grupo focal 2);
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A espiritualidade, por exemplo, foi tomada pelos participantes como estratégia

para o enfrentamento da doenca e destaca-se como auxiliadora no conforto do
cuidador. Observou-se que os discursos apresentados pelos familiares cuidadores
nao diferem, quanto ao destaque sobre a importancia da espiritualidade e da
religiosidade para o enfrentamento e a superacéo da experiéncia do cuidado 3°. Além
de servir como estimulo para o sobrepujamento em um momento de dificuldade, a
espiritualidade pode servir como apoio na tentativa de extrair significado para o
momento experimentado por cada familiar. A espiritualidade e a religiosidade se
relacionam com qualidade de vida, como aliadas fundamentais ao enfrentamento de
situacdes adversas. Dessa forma, tdo importante quanto valoriza-las € o fato de que
os profissionais de saude saibam lidar, valorizar e respeitar esses temas, dada sua
importancia para as praticas de salde e na formacéo profissional 2°.

O uso da espiritualidade, também se torna um artificio para fortalecer o familiar
cuidador em relacdo ao acompanhamento do paciente, adicionando confianca e
esperanca pela fé. Nesse aspecto, 0 empoderamento da familia pode diminuir o nivel
de carga através da melhoria fisica e mental da funcéo, e aumentar a auto-capacidade
32_

A espiritualidade ou religiosidade é fundamental para a experiéncia de muitos
pacientes com cancer e suas familias. Na avaliacdo de qualidade de vida, o uso de
intervengbes espirituais especificas em oncologia reduziu o estresse, diminuiu
sintomas depressivos, aumentou a paz, além de ajudar no bem-estar psicoldgico e os
pacientes apontaram o desejo de ajuda em relacdo a suas necessidades espirituais
33_

Como evidenciado, a crengca em um ser superior torna-se uma importante fonte
de apoio para o enfrentamento do cancer, auxiliando os cuidadores a suportar o
isolamento social, o desgaste fisico, financeiro e emocional que surge a partir da tarefa
de cuidar. Além disso, ajuda os cuidadores a encontrar um sentido ao adoecimento
do familiar, permitindo vivenciar essa fase de permitindo vivenciar essa fase de

mudancas 3.

Praticas e Cuidado: Revista de Saude Coletiva, Salvador, v.2, n.e11838, p.1-17, 2021.




‘:“g\,

\\ M= Praticas e Cuidado:

3 \\.. Revista de Saide Coletiva

o ISSN: 2675-7591 ARTIGO (Fluxo Continuo)

CONSIDERACOES FINAIS

A andlise dos relatos dos familiares permitiu compreender a experiéncia, 0s
sentimentos, as dificuldades e as estratégias atreladas ao acompanhamento no
tratamento das criancas. Forca, confianga, susto, medo, dificuldades, preocupacdes,
sobrecargas, superacdo, dentre outros se revelaram nos relatos, assim como 0s
compartiihamentos para o enfrentamento e a espiritualidade como importantes
estratégias utilizadas.

A variacdo nos sentimentos é inerente aos familiares dos pacientes oncologicos
pediatricos, uma vez que eles se encontram no contexto de tratamento do cancer, o
gue demanda um grau maior de dependéncia pelo paciente e de imprevisibilidade no
processo. Pontos importantes como o apoio familiar, social e espiritual parecem se
tornar influentes no processo de alivio e enfrentamento para o cuidador. Frente a isso,
ainda se faz necessario o desenvolvimento de investigacdes seguidas de
intervencdes, pelos profissionais da saude, para a qualificacdo do suporte das familias
para o enfrentamento durante o tratamento e tudo que dele decorre. Bem como, de
formacao e desenvolvimento as equipes de salde a respeito desse processo e dessas
tematicas.

As acdes de cuidado desenvolvidas por esses familiares costumam ser
fundamentais, para eles e para o paciente. Dessa forma, € importante que 0s
profissionais de saude desenvolvam uma escuta as duvidas, dificuldades e angustias
dessas familias, para a compreensdo das particularidades do cuidador a fim de
ampara-los, valoriza-los e aproxima-los do trabalho da equipe. Ao pontuarem-se as
suas necessidades, pretende-se favorecer a procura no desenvolvimento de
intervencdes focais, visando a inclusdo dos familiares cuidadores em relagéo ao olhar
sobre a qualidade de vida dos pacientes pediatricos. Esse estudo, de certa forma, ao
apontar alguns elementos dessa complexa vivéncia, pretende subsidiar intervencdes
futuras para impulsionar a qualidade de vida e o apoio aos familiares dos pacientes
oncoldgicos.

Como limitagdo deste estudo, percebeu-se entraves quanto a adesdo dos
grupos focais, devido a falta de apoio/atividade paralelas para as criancas, uma vez
que isto facilitaria a participacao dos pais no grupo focal. Nao se tratando de
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guantidade dos grupos focais, mas sim da técnica empregada, sugere-se que a

realizacdo de grupos com maior numero de participantes (em relacdo ao numero de
grupos realizados), poderia favorecer a elucidacdo de dados, esperando-se haver
maior interacdo entre os participantes. Ademais, vale ressaltar a auséncia de
informacéo a respeito da pouca participacdo e ajuda da equipe de saude durante os
enfrentamentos das dificuldades vinculadas ao tratamento oncolégico. Entende-se
que, por si, isso sinaliza a necessidade de maior envolvimento desta com o0s
familiares, de forma a compartilhar os cuidados e melhorar a assisténcia para com

eles, reiterando a necessidade de sensibilizacéo dela.
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