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RESUMO

Esta pesquisa buscou investigar as estratégias de enfrentamento dos cuidadores de criangas com diagnostico de
leucemia que estdo em tratamento no Hospital do Cancer em Cuiaba/MT. O objetivo foi analisar as estratégias que
facilitam o enfrentamento no cotidiano dos cuidadores propondo minimizar os fatores que causam impactos e
implicacOes a esses cuidadores. A metodologia consiste em uma pesquisa explicativa/exploratéria de natureza
qualitativa, contendo oito entrevistas semiestruturadas. O método da pesquisa foi de campo, utilizando técnicas de
investigacdo e observacdo simples para coleta de dados. Os resultados mostraram q

ue os cuidadores enfrentam impactos emocionais, fisicos e psicologicos devido ao diagnéstico e tratamento do
cancer dos seus filhos, alterando suas rotinas e dinamicas familiares. Entre as estratégias de enfrentamento,
destacam-se: 0 apoio espiritual, psicoldgico, as relagdes sociais, familiares, ajuda financeira de amigos e a
assisténcia profissional, além da crenca na cura de seus filhos. A conclusdo enfatiza a relevancia do apoio dos
profissionais de saude, destacando a importancia de um atendimento eficaz e acolhedor. O estudo sugere que a
equipe de salde esteja atenta a essas questdes e recomende a implementacéo de politicas de humanizagéo. Além
disso, ressalta que nem todos os cuidadores tiveram acesso ao suporte psicoldgico necessario.
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ABSTRACT

This research sought to investigate the coping strategies of caregivers of children diagnosed with leukemia who
are undergoing treatment at the Cancer Hospital in Cuiabd/MT. The objective was to analyze the strategies that
facilitate coping in the daily lives of caregivers, proposing to minimize the factors that cause impacts and
implications for these caregivers. The methodology consists of explanatory/exploratory research of a qualitative
nature, containing eight semi-structured interviews. The research method was field, using simple investigation and
observation techniques to collect data. The results showed that caregivers face emotional, physical and
psychological impacts due to the diagnosis and treatment of their children's cancer, changing their routines and
family dynamics. Among the coping strategies, the following stand out: spiritual and psychological support, social
and family relationships, financial help from friends and professional assistance, in addition to the belief in their
children's healing. The conclusion emphasizes the relevance of support from healthcare professionals, highlighting
the importance of effective and welcoming care. The study suggests that the healthcare team be aware of these
issues and recommend the implementation of humanization policies. Furthermore, it highlights that not all
caregivers had access to the necessary psychological support.
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1. INTRODUCAO

A presente pesquisa investigou as estratégias de enfrentamento adotadas pelos
cuidadores de criancas diagnosticadas com leucemia em tratamento no Hospital do Cancer de
Cuiabd, Mato Grosso. A escolha deste tema originou-se de uma revisao bibliografica, utilizando
artigos indexados em bases cientificas como ferramenta principal de pesquisa. Com 0 aumento
da incidéncia de cancer infantil nas ultimas décadas no Brasil, observou-se a necessidade de
aprofundar essa investigacdo, uma vez que o0 cancer tem se tornado uma preocupagao crescente
tanto no cenario nacional quanto internacional. De acordo com dados recentes do Instituto
Nacional de Cancer (INCA)) as estimativas para o triénio 2023-2025 indicam um aumento
significativo nos casos de cancer infantil, com especial destaque para leucemias e tumores do
sistema nervoso central, refletindo tanto avancos nos diagndsticos e tratamentos quanto
mudancas nos fatores ambientais e genéticos relacionados a doenca.(INCA, 2024).

Dessa forma, espera-se que esta pesquisa contribua para o aprimoramento dos
conhecimentos académicos, capacitando os pesquisadores para futuras contribuicGes e
ampliando a visdo sobre o papel do psicélogo em sua atuacdo na area da salde mental. A
pesquisa visa enriquecer e proporcionar ao académico em formagao do curso de Psicologia a
oportunidade de ir a campo, conhecer a realidade dos cuidadores de criancas que buscam
estratégias para lidar com seu cotidiano, além de favorecer seu proprio desenvolvimento
pessoal.

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer (INCA) destaca a complexidade da
doenca, que € considerada um conjunto de diferentes condigbes caracterizadas pela
multiplicacdo descontrolada de células anormais. Essas células podem invadir tecidos e 6rgéos,
com potencial para se espalhar para outras partes do corpo, formando tumores. O cancer pode
ser causado por fatores externos, como o ambiente, e internos, como predisposicdes genéticas
ou mutaces celulares. Embora a medicina tenha avangado significativamente no diagndstico e
tratamento, o cancer ainda é visto como uma condicdo crdnica, com abordagens terapéuticas
em constante evolucdo. A luta contra a doenca é frequentemente descrita como uma batalha,
com pacientes assumindo o papel de "sobreviventes™ ou "vencedores” conforme passam pelos
tratamentos, como quimioterapia, radioterapia ou cirurgias (INCA, 2024).

Conforme dados informados pelo Inca (2022), a leucemia € um tipo de cancer que
acomete criancas; trata-se de uma doenca maligna dos glébulos brancos, geralmente de origem
desconhecida. Sua principal caracteristica € o acimulo de células doentes na medula 6ssea, que

substituem as células sanguineas normais. Existem mais de 12 tipos de leucemia, sendo que 0s



quatro principais sdo a leucemia mieloide aguda (LMA), a leucemia mieloide crénica (LMC),
a leucemia linfocitica aguda (LLA) e a leucemia linfocitica cronica (LLC).

Estimativas do Instituto Nacional de Cancer Inca (2016) indicam que, no Brasil, a
leucemia foi 0 13° tipo de cancer mais frequente em 2017, correspondendo a 1,7% do total de
casos novos. No que se refere a mortalidade, os 6bitos por leucemia representaram 3,1% do
total de Obitos por cancer em 2017, sendo o 8° tipo de cancer com maior mortalidade
(DATASUS, 2019).

"O psicologo desempenha um papel crucial ao oferecer apoio psicolégico aos
cuidadores, ajudando-os a lidar com as questdes existenciais, emocionais e sociais relacionadas
ao processo de tratamento prolongado™ (Santos, 2018). Diante disso, essa reflexao ressalta a
relevancia de contribuir com a minimizacdo dos sofrimentos psiquicos dos cuidadores de
criancas que recebem o diagndstico, além de emergir o interesse em conhecer a temética e
pesquisar novas estratégias de enfrentamento.

Considerando as repercussoes e o tratamento das criancas diagnosticadas com leucemia,
0s cuidadores podem se deparar com reacOes inesperadas, como mudancas na dinamica
familiar. Para Kohlsdorf e Costa Junior (2008, apud Noyes, 1999), visam gerenciar a crise,
minimizando ou tolerando as demandas geradas pela situacdo. As crencas relacionadas a doenca
impBem uma experiéncia de perdas, angustia e sofrimento para o paciente e seus familiares. O
diagnostico de cancer e todo o processo da doenca sdo vivenciados pelo paciente e por sua
familia como momentos de intensa angustia, sofrimento e ansiedade (Venancio, 2004). Os
estigmas associados ao cancer se manifestam na preocupagdo com a autoimagem, levando a
sentimentos de constrangimento que podem culminar em quadros depressivos, impactando
severamente a autoestima e resultando em consequéncias traumaticas, como sofrimento, dor e
medo da morte. (Farinhas et al., 2013)

O enfrentamento refere-se ao processo de lidar com estressores, que pode incluir
estratégias orientadas para a solugdo do problema e estratégias focadas na regulagdo emocional,
dependendo da natureza da situacéo e da percepc¢ao individual do estresse. (Lazarus & Folkman,
1984).

E essencial que tanto a crianca quanto os membros da familia desenvolvam habilidades
de enfrentamento que os ajudem a navegar pelas dificuldades do tratamento, promovendo assim
uma melhor adaptacdo e minimizando o impacto emocional da doenga (Folkman; Moskowitz,
2004).

A recepcao de um diagnostico oncoldgico pode ter um impacto profundo na dindmica

familiar. Nesse contexto, a consciéncia da finitude da vida frequentemente se torna mais



acentuada, o que pode dar origem a mitos e expectativas em torno do paciente e de seu
tratamento. Essas percepcdes podem influenciar as relacdes familiares e as interacfes entre 0s
membros da familia, exigindo uma adaptacdo emocional significativa (Farinhas et al., (2013
apud Mello Filho, 2002). A literatura indica que o suporte psicolégico é crucial para 0s
familiares de pacientes oncol6gicos, uma vez que ajuda a mitigar o sofrimento e a adaptacéo as
mudancas decorrentes do diagnostico. Nesse sentido, 0 acompanhamento psicolégico pode
proporcionar um espago seguro para que as familias expressem suas preocupacdes e encontrem
estratégias eficazes para lidar com a situacdo (Farinha et al., 2013).

Minuchin (1974) destaca que a familia funciona como um sistema complexo que afeta
0 bem-estar e o desenvolvimento dos seus membros, desempenhando um papel essencial na
promocdo do autocuidado e no suporte emocional. Além de sua capacidade subjetiva, a familia
é uma unidade de cuidado. Independentemente da configuracdo familiar, os pais ou cuidadores
tém um papel fundamental nas préticas educativas das criancas, promovendo o autocuidado e
fornecendo suporte durante os tratamentos. Além disso, sdo responsaveis pela adaptacdo das
dindmicas familiares e pela gestdo de intercorréncias, como internacbes hospitalares e
protocolos de quimioterapia, bem como pela comunicagdo com a equipe de saude, enfrentando
também sentimentos de ansiedade, ddvidas, medos e perdas (Schumacher et al., 2008).

Diante do exposto, surgiu 0 seguinte questionamento: quais sdo as estratégias de
enfrentamento que auxiliam os cuidadores de criangas com diagndéstico de leucemia? E como
objetivo primario buscou analisar as estratégias que facilitam o enfrentamento no cotidiano dos
cuidadores de criangas com leucemia que estdo em tratamento no Hospital do Cancer em
Cuiab&MT. E como objetivos secundarios, a fim de alcangar o objetivo referido, a pesquisa
desenvolveu-se a partir dos seguintes objetivos secundarios: levantar os desafios e as rea¢fes
dos cuidadores em relacdo ao diagnostico de leucemia do filho; analisar as estratégias de
enfrentamento dos cuidadores diante dos desafios existentes no tratamento de seus filhos. E
compreender as expectativas dos familiares em relacdo ao cuidado e a remissdo do cancer para

0S pacientes que ainda estdo em tratamento.

2. METODOLOGIA

A trajetoria da presente pesquisa foi descrita de acordo com Minayo (2014), com uma
proposta metodoldgica qualitativa que é compreendida por aquilo que ndo pode ser mensuravel,
pois 0 sujeito e suas experiéncias vivenciadas sdo elementos indissociaveis. Quando se trata do

sujeito, considera-se seus tragos subjetivos e sua singularidade. O método de pesquisa



qualitativa € uma abordagem que se concentra na compreensao aprofundada e na interpretacéo
de fendmenos sociais, culturais e humanos (Richardson et al., 2015).

Utilizou-se esse mecanismo para entrevistar pessoas, buscando, assim, obter dados para
uma coleta mais humanizada e, posteriormente, entender melhor a pesquisa, que teve o intuito
de verificar e analisar as respostas. A pesquisa qualitativa valoriza a compreensdo do contexto
em que os fendmenos ocorrem, reconhecendo que o ambiente e as relacdes desempenham
papeis essenciais na compreensdo dos fenémenos estudados (Richardson et al., 2015).

De acordo com Richardson et al. (2015, p.80):

Em principio, podemos afirmar que, em geral, as investiga¢des que se voltam para
uma andlise qualitativa tém como objeto situacbes complexas ou estritamente
particulares. Os estudos que empregam uma metodologia qualitativa podem descrever
a complexidade de determinado problema, analisar a interacdo de certas variaveis,
compreender e classificar processos dinamicos vividos por grupos sociais, contribuir
no processo de mudanga de determinado grupo e possibilitar, em maior nivel de
profundidade, o entendimento das particularidades do comportamento dos individuos.

Deste modo, esta pesquisa propds apresentar os passos do desenvolvimento de trabalho
técnico-cientifico, a partir da classificagdo com base nos seguintes tipos de pesquisa:
exploratoria e explicativa. Segundo Gil (2002, p. 41), a pesquisa exploratdria “proporciona
maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a construir
hipoteses”. De modo geral, esta pesquisa familiariza-se com um assunto pouco conhecido e
pouco explorado. As caracteristicas da pesquisa exploratéria devem envolver: 1) Levantamento
bibliografico e entrevistas com pessoas que tiveram experiéncias praticas com o problema
pesquisado; 2) A pesquisa exploratéria depende da intuicdo do explorador. 3) Por ser um tipo
de pesquisa muito especifica, quase sempre ela assume a forma de um estudo de caso. 4) Como
qualquer pesquisa, ela também depende de uma pesquisa bibliografica, pois, mesmo que
existem poucas referéncias sobre o assunto, nenhuma pesquisa hoje comeca totalmente do zero.

Ainda de acordo com Gil (2002), as pesquisas explicativas tém como objetivo
identificar fatores que determinam ou que contribuem para a ocorréncia de fenbmenos. Os
aspectos da pesquisa explicativa incluem: 1) O tipo de pesquisa que mais aprofunda o
conhecimento da realidade e, por isso mesmo, esta fortemente fundamentado em métodos
experimentais; 2) E uma pesquisa muito sujeita a erros, uma vez que depende de interpretacdes,
0 que acarreta subjetividade; no entanto, € de grande utilidade, pois geralmente possui aplicacédo
pratica. Muitas vezes, toma a forma de uma pesquisa aplicada (ou pesquisa experimental).

O método utilizado para a elaboracdo desta pesquisa foi o de campo. Para a producao
dos dados empiricos, foram utilizadas técnicas de investigacdo por meio de observacdo e

entrevistas. A pesquisa de campo, segundo Gil (2002), apresenta a maior probabilidade de os



sujeitos oferecerem respostas mais confiaveis, uma vez que o método consiste em observar
fatos e fenbmenos como ocorrem efetivamente, por meio da coleta de dados que,
posteriormente, serdo analisados e interpretados em relagdo ao grupo pesquisado.

Para o desenvolvimento da pesquisa, foram realizadas observagdes no contexto e
durante a realizagdo das entrevistas. As observacdes permitem considerar as atitudes,
comportamentos e expressdes dos entrevistados que ndo foram percebidos nas respostas
formais. As anotacOes das observacdes foram registradas em diarios de campo, conforme

indicado por Minayo et al. 2007, p. 71).

O principal instrumento de trabalho de observacdo é o chamado diario de campo, que
nada mais é que um caderninho, uma caderneta, ou um arquivo eletrénico no qual
escrevemos todas as informacgOes que ndo fazem parte do material formal de
entrevistas em suas varias modalidades. Respondendo a uma pergunta frequente, as
informacOes escritas no diario de campo devem ser utilizadas pelo pesquisador

quando vai fazer andlise qualitativa”.

Ademais, foram realizadas 08 (0ito) entrevistas semiestruturadas, que contaram com um
delineamento de roteiro norteador visando identificar as estratégias de enfrentamento dos
cuidadores de criangas com leucemia. Os participantes das entrevistas foram os cuidadores de
criancas com diagnostico de leucemia que estdo em tratamento no Hospital do Cancer em
Cuiaba/MT, local onde a pesquisa foi desenvolvida. Segundo Richardson et al. (2015), a
entrevista semiestruturada possui um roteiro prévio que possibilita a coleta de dados de forma
mais confiavel, permitindo uma compreensdo mais clara, além de conter topicos relevantes para
a evolucdo de questdes pertinentes e significativas.

O documento de garantias aos participantes da pesquisa deve conter a garantia de
manutencéo do sigilo e da privacidade durante todas as fases do estudo, exceto quando houver
manifestacdo explicita em sentido contrario, mesmo ap0s o término da pesquisa. (BRASIL,
2016). O respeito a dignidade e autonomia do participante é fundamental, reconhecendo sua
vulnerabilidade e assegurando sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por
meio de manifestacdo expressa, livre e esclarecida.

Além disso, ponderou-se entre os riscos e beneficios, tanto conhecidos quanto
potenciais, individuais ou coletivos, comprometendo-se a maximizar beneficios e minimizar
danos e riscos; garantir que danos previsiveis serdo evitados; obter consentimento livre e
esclarecido do participante e/ou seu representante legal, inclusive nos casos em que, por
natureza, o consentimento deva ser justificado a posteriori; prever procedimentos que
assegurem a confidencialidade e a privacidade, a protecdo da imagem e a ndo estigmatizacdo

dos participantes, garantindo que as informacdes ndo serdo utilizadas em prejuizo das pessoas



ou comunidades, inclusive em termos de autoestima, prestigio e aspectos econdmico-
financeiros; e, por fim, ser desenvolvida preferencialmente com individuos que possuam
autonomia plena.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme as Resolugdes n°
466 e 510 do Conselho Nacional de Saide (CNS), deve conter, obrigatoriamente, a justificativa,
0s objetivos e os procedimentos que serdo utilizados na pesquisa, detalhando os métodos a
serem empregados. (BRASIL, 2016). Os pesquisadores se comprometem a manter os dados da
pesquisa em arquivo, seja fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo
de 5 anos ap0s o término do estudo.

Para a efetivacdo das entrevistas, foi realizado um contato prévio, via telefone, com a
Técnica Responsavel do setor de oncologia no Hospital do Cancer, a fim de agendar o dia,
horério e sala especifica para as entrevistas com os cuidadores, considerando também outros
critérios que podem ser apresentados. Esta pesquisa considerou aspectos éticos conforme as
Resolucdes n° 466 e 510 do Conselho Nacional de Saude (CNS), e a pesquisa foi analisada e
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Centro Universitario de
Varzea Grande-Mato Grosso.

Para participar desta pesquisa, foram selecionados cuidadores que atenderam aos
seguintes critérios: a) Cuidadores de criangcas com diagnostico de leucemia em situagdo de
remissdo; b) Cuidadores que possuem grau de parentesco com as criancas diagnosticadas; c)
Cuidadores de criancas que estdo hospitalizadas no Hospital do Cancer de Cuiabd/MT. E nédo
participaram desta pesquisa 0s cuidadores que se enquadram nas seguintes situacdes: a)
Cuidadores de criangas com diagnostico de outros tipos de cancer ou de outras doengas que nao
sejam leucemia; b) Cuidadores que ndo possuem grau de parentesco com as criangas

diagnosticadas com leucemia; ¢) Cuidadores de criancas que estdo em cuidados paliativos.

2.1 Anélise de dados

Como meétodo de analise de dados, sera utilizado a analise de contetdo que é entendida
segundo Minayo (2016 Apud Bardin p.42,1979):

“Conjunto de técnicas de analise de comunicacdo visando obter, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitem a inferéncia de conhecimentos relativos a
condigdes de producdo / recepgao (variaveis inferidas) destas mensagens”.

De acordo com Minayo (2016), entre os procedimentos metodoldgicos da analise de
conteudo, destacados a partir da perspectiva qualitativa, estdo: categorizacdo, inferéncia,



descricdo e interpretacédo. Esses procedimentos, embora ndo ocorram necessariamente de forma
sequencial, costumam incluir a decomposicdo do material em partes, distribuicdo dessas partes
em categorias, descricdo dos resultados da categorizacéo, realizacdo de inferéncias com base
em premissas aceitas pelos pesquisadores e interpretacdo dos resultados a luz da fundamentacéo
tedrica adotada. Este processo auxilia na extracdo de significados e compreensdo do contetido
analisado. O trajeto a ser seguido pelo pesquisador dependera da abordagem teorica adotada,
dos objetivos da pesquisa, do objeto de estudo e da perspectiva do material disponivel.

Nesse contexto, conforme Minayo (2016, apud Bardin, 1979), a categorizagdo pode ser
considerada como "uma operacgéo de classificacdo de elementos constitutivos de um conjunto,
por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género (analogia), com
critérios previamente definidos”. As categorias sdo rubricas ou classes que reinem um grupo
de elementos (unidades de registro) sob um titulo genérico. Além de respeitar o principio da
homogeneidade, as categorias devem ser: a) exaustivas; b) exclusivas; c) concretas; d)
adequadas. As categorizagfes podem partir de critérios semanticos, sintaticos, léxicos ou
expressivos.

Outro procedimento importante, segundo Minayo (2016), € a inferéncia. O pesquisador
deve ter conhecimento do conteudo a ser analisado e elaborar perguntas embasadas em estudos
ou vivéncias anteriores. A interpretacdo, por sua vez, vai aléem do material. Considera-se
interpretacdo quando o pesquisador realiza uma sintese entre as demandas da pesquisa e 0s
resultados alcancados a partir da analise do conteudo coletado, as inferéncias feitas e a
perspectiva tedrica empregada.

Esta pesquisa, conforme Minayo (2016), permite a alianca entre a dimenséao subjetiva,
posicionamentos de grupos, texto e contexto; falas e agdes mais amplas; cognicao e sentimento,
entre outros aspectos. E a partir dessa base tedrica investigativa que se articulam concepcdes
da filosofia e das ciéncias sociais, promovendo uma compreensdo explicita dos dados gerados
pela pesquisa. A qualidade dos resultados obtidos por meio da anélise de conteddo depende da
metodologia utilizada, da clareza dos critérios de andalise, da representatividade da amostra e da
habilidade dos pesquisadores em interpretar os dados de forma precisa e relevante para 0s
objetivos da pesquisa.

Com a disponibilidade do Hospital para facilitar a mediacédo entre os pesquisadores e 0S
cuidadores, foram feitas ligagOes para os cuidadores das criancas, a fim de verificar a
disponibilidade para agendar um encontro presencial no hospital, onde as entrevistas seriam

realizadas. Apds a aceitacdo dos cuidadores, cada entrevista foi conduzida por trés



entrevistadores, em um ambiente reservado no hospital, garantindo a privacidade e o conforto

dos participantes.

3. RESULTADOS

Os resultados apresentados sdo frutos da analise de conteudo das transcri¢cdes das

entrevistas realizadas com oito participantes do grupo de pesquisa.

3.1. Caracterizagéo dos participantes

Foram analisadas oito entrevistas semiestruturadas com cuidadores de criancas

diagnosticadas com leucemia, conforme descrito abaixo:

Participante 1: Mde de 33 anos, residente em Juina/MT, atuando como cuidadora
principal de sua filha de 10 anos, diagnosticada com leucemia e em tratamento
oncologico ha 10 meses.

Participante 2: M&e de 43 anos, residente em Varzea Grande/MT, atuando como
cuidadora principal de sua filha de 6 anos, diagnosticada com leucemia e em tratamento
oncoldgico ha 8 meses.

Participante 3: Pai de 45 anos, residente em Sorriso/MT, atuando como cuidador
principal de seu filho de 8 anos, diagnosticado com leucemia e em tratamento
oncolégico ha 1 més.

Participante 4: Mae de 50 anos, residente em Campo Verde/MT, atuando como
cuidadora principal de seu filho de 9 anos, diagnosticado com leucemia e em tratamento
oncolégico ha 10 meses.

Participante 5: Mde de 21 anos, residente em Cuiabd/MT, atuando como cuidadora
principal de sua filha de 5 anos, diagnosticada com leucemia e em tratamento
oncoldgico ha 2 meses.

Participante 6: Mae de 41 anos, residente em Juina/MT, atuando como cuidadora
principal de seu filho de 7 anos, diagnosticado com leucemia e em tratamento
oncoldgico ha 9 meses.

Participante 7: Mde de 30 anos, residente em Vila Bela da Santissima Trindade/MT,
atuando como cuidadora principal de seu filho de 3 anos, diagnosticado com leucemia

e em tratamento oncologico ha 10 meses.
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e Participante 8: Mé&e de 36 anos, residente em Feliz Natal/MT, atuando como cuidadora

principal de sua filha de 12 anos, diagnosticada com leucemia e em tratamento

oncologico ha 10 meses.

3.2. Caracteristicas das tematicas

Diante do roteiro de perguntas norteadoras da entrevista, 0s participantes evidenciaram

uma gama de percepgdes e sentimentos relacionados a sua vivéncia sobre as estratégias de

enfrentamento dos desafios e reacGes ao diagnostico de leucemia. Essas percepcles e

sentimentos foram apresentados e discutidos com base nas seguintes categorias (Quadro 1).

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

TEMATICAS DE ANALISE

1. DESAFIOS E REACOES
AO DIAGNOSTICO DE
LEUCEMIA DA(O)
FILHA(O)

1.1. ASPECTOS EMOCIONAIS

1.1.1. Inseguranca
1.1.2. Medo
1.1.3. Desespero
1.1.4. Desanimo
1.1.5. Tristeza

1.2. ASPECTOS
PSICOLOGICOS, FiSICOS E
COMPORTAMENTAIS

1.2.1 Negagéo
1.2.2 Choro
1.2.3. Esgotamento fisico e mental

1.3. DESAFIOS E
MUDANCAS

1.3.1 Mudanca de rotina

1.3.2 Mudangca nas relages sociais

1.3.3 Mudanca na alimentagao da familia
1.3.4 Mudanca de cidade

1.3.5 Dindmica familiar

1.3.6 Cuidador(a) deixa de trabalhar

2. ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO

2.1. RECURSOS EXTERNOS
OU APOIO PSICOSSOCIAL

2.1.1. Apoio na espiritualidade/religido

2.1.2. Apoio psicoldgico

2.1.3. Apoio familiar

2.1.4. Apoio financeiro dos amigos

2.1.5. Apoio e acolhimento das instituicBes
hospitalares e dos profissionais da saude

3. AS EXPECTATIVAS
DOS FAMILIARES EM
RELACAO AO
TRATAMENTO

3.1 EXPECTATIVAS
POSITIVAS

3.1.1. Acredita na melhora e cura do cancer
da(o) filha(o)

Quadro 1. Sintese das categorias e subcategorias da analise de dados das entrevistas realizadas na pesquisa:
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CATEGORIA 1. DESAFIOS E REACOES AO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA DA(O)
FILHA(O)

A primeira categoria identificada nas entrevistas refere-se as reacGes diante do
diagnostico da(o) filha(o). O diagndstico pode gerar inUmeros sentimentos, sendo essencial
compreender que cada processo € unico. No entanto, existem rea¢6es comuns a maioria dos(as)

cuidadores, embora cada uma vivencie esse processo de forma diferente.

Subcategoria 1.1: Aspectos emocionais

Os aspectos emocionais aparecem em todo o processo vivenciado pelos cuidadores. As
emocdes identificadas como mais frequentes incluem, a inseguranca e isso sugere que a
incerteza € uma constante no processo de cuidado, o que pode levar a um estado de estresse
emocional.

“[...] sentindo o peso de uma mudanca tdo grande para todos nos.
Mesmo em meio a essa inseguranca, eu precisava encontrar forca dentro
de mim, para poder dar o apoio e o carinho que meu filho tanto
precisava.” (Entrevistada 04).

Todos os entrevistados demonstraram experienciar a emoc¢ao medo diante do diagndstico da(o)
filha(o). E esse medo € descrito como constante e impactante, mostrando como o sofrimento
da crianca afeta profundamente o estado emocional dos cuidadores.

“[...] O medo de perder minha filha é constante, e h& dias em que o
desanimo bate forte, especialmente quando vejo o sofrimento dela. A
quimioterapia e as restricbes alimentares tém sido tentadas, tanto
fisicamente para ela quanto emocionalmente para mim.”. (Entrevistada
01).

A emocédo Desespero aparece nas falas de trés entrevistados e esse sentimento pode estar
associado a percepcao de perda de controle e a incompreensao da situacéo.

“[...] Inicialmente, senti como se o ch&o tivesse desaparecido sob meus
pés. Embora sempre realizasse cuidados e exames regulares. O
diagnostico trouxe incredulidade e desespero, e a confusdo inicial dos
médicos sobre a causa da doenca intensificou ainda mais o desespero,
pegando a todos de surpresa”. (Entrevistada 02)

A emocdo Desanimo aparece nas falas da metade dos entrevistados, e isso pode estar
relacionado ao desgaste fisico e emocional.

“[...] Houve momentos em que parecia impossivel seguir adiante, o
des&nimo tomou conta de mim, ndo sentia forcas suficientes para
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lutar, mas, felizmente, muitas pessoas nos ajudaram ao longo do
caminho, familia, amigos.”. (Entrevistada 02)

E notavel que a emocdo tristeza foi presente durante todo o processo da descoberta do
diagnostico e durante o tratamento, assim, mais da metade dos cuidadores mencionaram essa
emocao.
“[...] No inicio foi um choque, ndo tem como explicar. Fiquei sem chéo,
uma profunda tristeza. Eu ja tinha muita dificuldade de falar, e naquele
momento me tranquei, ndo conseguia falar com ninguém.”.
(Entrevistada 05).

Alguns cuidadores vivenciam as emocdes de forma mais intensa e, também, notou- se que ainda
no momento da entrevista muitas dessas emocdes continuavam presentes na vida delas. Em
algumas, essas vivéncias sd0 menos intensas e mais esporadicas, no entanto, continuam
existindo.

Subcategoria 1.2: Aspectos psicoldgicos, fisicos e comportamentais

Uma entrevistada menciona a negagdo como uma resposta inicial, indicando uma tentativa de
evitar a realidade dolorosa do diagndstico. Isso pode ser uma defesa psicolégica comum em
situacdes de estresse agudo.

“[...] A primeira sensacéo foi de medo, de ndo acreditar. Nao queira ser
forte. E uma fase dificil, uma fase em que vocé vé o quanto é
importante, 0 quanto vocé é uma guerreira, assim como seu filho, que
esta passando por aquilo.” (Entrevistada 05).

O choro, associado ao luto do diagndstico do filho, € uma resposta comportamental frequente
entre os cuidadores. 1sso sugere que, embora tentem se manter fortes, a dor e o choque sao
sentimentos que emergem, sinalizando a necessidade de expressar essa tristeza atraves do
choro.
“[...] Foi muito dificil para mim. Foi um choque imenso, uma dor muito
forte. Chorei muito, mas nunca na frente dela. Tentei ser forte por ela,
mesmo quando, por dentro, estava desmoronando.” (Entrevistada 08).

O estado de vigilancia permanente leva o cuidador a exaustao e ao esgotamento fisico e mental,
prejudicando a capacidade de cuidar da crianca e de outros membros da familia:

“[...] O tratamento trouxe desafios consideraveis. Entre eles, uma
sobrecarga fisica e mental de dar atengéo redobrada a minha filha, o que

gerou citimes nos outros filhos.” (Entrevistada 02).

Subcategoria 1.3 Desafios e mudancas

A entrevista revela uma reorganizagdo completa da vida familiar, com Mudanca de rotina:
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“[...] A rotina familiar mudou significativamente. Meu marido e eu
estamos sempre em alerta, dormimos mal e vivemos preocupados com
as recaidas dela. A rotina de cuidar da casa e dos outros filhos também
foi impactada.” (Entrevistada 01)

A fala dos entrevistados destacam um dos principais impactos enfrentados pelos cuidadores que
é a mudanca nas relagdes sociais. Essa transformacéo € marcada pela priorizacao absoluta da
salde da crianga, alterando drasticamente a forma como os cuidadores se relacionam com o
mundo ao seu redor.

“[...] Passei a me dedicar exclusivamente ao tratamento da minha
filha, restringindo todas as atividades sociais e priorizando sua saude.
A imunidade baixa dela no inicio trouxe mudancas significativas,
através dos cuidados a imunidade dela tem sido controlada”
(Entrevistada 02).

A fala da entrevistada demonstra que o cuidador adota uma alimentagdo mais saudavel como
uma estratégia para cuidar melhor do filho, refletindo na preocupagdo em manter sua saltde
durante a fase de manutencdo do tratamento e como consequéncia ha uma mudanca na
alimentacao da familia:

“[...]JAgora que estamos na fase de manutencdo, voltamos para casa.
Muita coisa mudou, especialmente na alimentacdo. Hoje, cuido de cada
detalhe; o que preparo para meu filho, todos em casa também comem.
Tudo é mais saudavel agora” (Entrevistada 4).

A entrevistada 06 revelou o alto custo emocional e logistico que a necessidade de proximidade
ao hospital exige a familia, destacando a necessidade de mudanca de cidade para acompanhar
o tratamento do filho.

“[...] Tivemos que mudar de cidade e alugar um apartamento aqui
em Cuiaba para ficar mais perto do hospital. Foi um desafio
enorme reorganizar nossas vidas, deixando tudo para trés, mas
era 0 necessario para garantir o melhor tratamento para meu
filho.” (Entrevistada 06).

A Dinamica familiar foi profundamente transformada pela separacdo geografica (apds
mudanca de cidade) e neste sentido, o suporte social foi reduzido:

“[...] Estar distante de todos foi muito dificil, e isso abalou
bastante a todos nés. A dindmica da familia inteira se
transformou, e a saudade e o impacto emocional sdo grandes, mas
sabemos que era necessario para o tratamento.”. (Entrevistada
07).

Outra mudanca drastica na vida dos cuidadores é que uma pessoa da familia (cuidador) deixa
de trabalhar, ou seja, normalmente sai do emprego para cuidar exclusivamente do filho:
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“[...] Os desafios foram imensos, renunciar a tudo. Deixar minha casa,
minha cidade, minha vida inteira para tras e vir para Cuiab4, um lugar
totalmente desconhecido, foi devastador, sem contar que perdi o
emprego.”. (Entrevistada 04).

CATEGORIA 2. ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Subcategoria 2.1 Recursos externos ou apoio psicossocial

A maioria dos entrevistados destacou a fé e a espiritualidade, ou seja, o apoio da
espiritualidade/religido desempenhou um papel crucial em sua experiéncia como cuidadores.
Apegar-se as crencas religiosas, € visto como uma fonte de forca, calma e resiliéncia diante das
dificuldades:

“[...] Tenha forca e fé, porque a luta ndo € para sempre. Apegar-se a
Deus traz calma e tranquilidade, é fundamental ndo desistir no meio da
caminhada. O que me ajudou foi Jesus Cristo! Essa experiéncia mudou
completamente a minha forma de ver a vida, a familia e 0 mundo ao
meu redor.”. (Entrevistada 07).

Apenas trés cuidadores relataram que tiveram o apoio psicoldgico para lidar com as emocdes
geradas pelo diagnostico e durante o tratamento da leucemia da(o) filha (0):

“[...] Quando conversei com a psicologa do hospital, senti mais leve.
Antes de vir para ca, eu tinha pensamentos de morte, de perder minha
filha. Mas, com o tratamento, comecei a perceber que ndo era assim. H4
tratamento, acompanhamento médico, e a equipe conversou bastante
comigo.” (Entrevistada 05).

O Apoio familiar é crucial para ajudar os cuidadores a lidarem com a situacao:
“[...] Os desafios sdo grandes, mas o apoio a familia e aos amigos é
essencial para esse momento, nos fortalece e nos da forca para
prosseguir”. (Entrevistada 03).

A rede de suporte formada por familiares e amigos € crucial para ajudar os cuidadores a lidarem
com a complexidade e os desafios do tratamento de criancas com leucemia, e isso inclui 0 apoio
financeiro dos amigos, pois o tratamento tem um custo alto:

“[...] Estamos mais unidos, orando, recebemos apoio de amigos, meu
filho de 20 anos, promoveu um almogo (churrasco) e arrecadou uma
ajuda de custo para alguns gastos iniciais, mas agora esta tudo bem.”
(Entrevistada 03).
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O apoio e acolhimento oferecidos pelas instituicdes hospitalares e profissionais de saude,
especialmente medicos, desempenham um papel fundamental na experiéncia dos cuidadores de
criangas com leucemia:

“[...] Uma das principais estratégias tem sido focada no apoio que
recebo no hospital. Quando estou desanimado, lembro-me do carinho
que recebemos aqui, tanto da equipe de salde (médicos) quanto de
outras familias, e isso me fortalece”. (Entrevistada 01).

CATEGORIA 3. AS EXPECTATIVAS DOS FAMILIARES EM RELACAO AO
TRATAMENTO

Subcategoria 3.1: Expectativas positivas
Todos os cuidadores, em geral, acreditam na melhora e cura do cancer da(o) filha(o):

“[...] Minhas expectativas sdo positivas. Acredito que o tratamento logo
terminara e tudo voltara ao normal. A médica nos tranquiliza, dizendo
que estamos préximos do fim do processo, o que fortalece nossa
esperanca de que logo esse desafio serd superado”. (Entrevistada 02).

4. DISCUSSAO

Os resultados deste estudo revelam caracteristicas significativas sobre o processo de
enfrentamento dos cuidadores de criangas em tratamento de leucemia. A pesquisa incluiu
entrevistas com oito cuidadores que tém filhos recebendo tratamento no Hospital do Cancer de
Mato Grosso. A partir da analise dos relatos, foi possivel organizar as informacdes em trés

categorias, cinco subcategorias e vinte tematicas, conforme ilustrado na figura 1.

4.1 Os desafios e as reacdes dos cuidadores ao diagndstico de leucemia do filho (a)

A primeira categoria diz respeito aos desafios e as rea¢6es das cuidadoras ao diagndstico
do filho, sendo as trés subcategorias aspectos emocionais, impactos psicoldgicos, fisicos e
comportamentais e por ultimo, os desafios e mudancas que ocorrem na vida das cuidadoras
apos o diagnostico do filho. Os sentimentos mais comuns que apareceram nas entrevistas foram:
inseguranca, medo, desespero, desanimo e tristeza. Além disso, 0os impactos psicologicos,
fisicos e comportamentais identificados foram: negacdo e choro e esgotamento fisico e

emocional.
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E por ultimo, os aspectos relacionados aos desafios e mudangas que ocorreram na vida
dos cuidadores foram: mudanca de rotina; mudanca nas relacdes sociais; mudanca na
alimentacédo da familia; mudanca de cidade; dindmica familiar; cuidador(a) deixou de trabalhar.

Os cuidadores expressaram uma gama significativa de emocdes diante do diagnostico e
tratamento de seus filhos. As emocdes mais frequentemente mencionadas incluem: a
inseguranca, medo, desespero, desanimo e tristeza. Cada uma dessas emocgdes carrega
significados profundos, impactando diretamente a salde mental e o bem-estar desses
individuos. Os cuidadores de criancas com cancer lidam com desafios permanentes que
impactam seu equilibrio emocional e psicologico, exigindo deles adaptacBes constantes as
demandas impostas pelo tratamento e pelo cuidado da crianca (Kohlsdorf; Costa Junior, 2012).

A dificuldade de verbalizar essa emog¢do em momentos criticos aponta para uma
possivel resisténcia em lidar com a vulnerabilidade. Essas emoc@es refletem a complexidade
do papel de cuidador, onde a carga emocional é alta e a necessidade de apoio é evidente.
Kohlsdorf e Costa Junior (2012), discutem o impacto psicoldgico nos cuidadores de criangas
com céancer e descrevem sentimentos como medo e inseguranga como respostas naturais ao
longo do tratamento, associando-as a percepcdo de incerteza e a complexidade emocional do
processo de cuidado.

Em relacdo aos aspectos psicologicos, fisicos e comportamentais no contexto dos
cuidadores de criangas com cancer, como a leucemia, as reacdes de choro e negacdo sdo comuns
e refletem respostas emocionais e cognitivas diante do estresse intenso associado ao diagnéstico
e ao tratamento prolongado. A negacdo é frequentemente observada como uma defesa inicial,
funcionando como um mecanismo temporario de protecdo ao impacto emocional,
especialmente em momentos de estresse extremo. Segundo Beck (2011), a negacdo é uma
tentativa de manter a estabilidade emocional, uma vez que impede que o individuo enfrente a
realidade em sua totalidade de maneira abrupta, permitindo uma adaptacdo gradual a situacéo.
Entretanto, quando mantido por longos periodos, essa defesa pode se tornar disfuncional, pois
evita que o cuidador desenvolva estratégias adaptativas para lidar com as exigéncias do cuidado.

De acordo com Lazarus e Folkman (1984), o choro é um comportamento, uma
manifestacdo natural e saudavel de expressdo emocional, proporcionando ao cuidador um canal
para liberar a tensdo acumulada. Essa expressao emocional pode ser fundamental para a saude
mental, uma vez que permite que os cuidadores processem seus sentimentos e busquem apoio,
além de auxiliar na regulagdo emocional diante das adversidades enfrentadas.

E o esgotamento fisico e mental surge devido a necessidade de estar em alerta

constante devido ao estado de salde da crianca, especialmente no que se refere a possiveis
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recaidas, impondo um esgotamento emocional que afeta o sono e o descanso dos cuidadores.
Esse estado de vigilancia permanente pode levar a exaustdo e ao desgaste fisico e mental,
prejudicando a capacidade de cuidar da crianca e de outros membros da familia.

Esse contexto evidencia o peso emocional do cuidador ao tentar equilibrar a atencéo
entre todos os filhos e, simultaneamente, ministrar as exigéncias médicas e emocionais da
crianca com leucemia. Segundo Batista e Cavalcante (2020), esses desafios sao comuns em
situacOes de cuidado prolongado, nos quais as demandas de um membro da familia, devido a
gravidade de sua condicéo, afetam a dindmica de todos. 1sso reforga a necessidade de estratégias
de apoio a familia, minimiza o estresse emocional e fornece uma rede de suporte emocional ndo
apenas para o cuidador, mas também deve ser estendido a demais membros da familia.

Ja em relacdo aos desafios e mudancas que ocorreram na vida dos cuidadores,
destacam-se a mudan¢a na rotina e mudancas nas relacbes sociais. Essas mudancas
justificam-se pelo foco intenso nas necessidades do filho frequentemente leva ao isolamento
social, uma consequéncia comum identificada na literatura. Kazemi et al. (2017) e Cohen e
Janicki-Deverts (2012) afirmam que a dedicacdo exclusiva ao tratamento resulta em restricao
das atividades sociais, diminuindo as interacdes habituais com amigos e familiares. Essa
interrupgéo limita as oportunidades de apoio emocional, intensificando o sentimento de solid&o
que muitos cuidadores ja enfrentam.

A mudanga na alimentacao da familia reflete como um cuidado que se estende a toda
a familia, mostrando como a rotina alimentar coletiva ¢é influenciada pelas necessidades de um
dos membros. Isso vai de encontro com a literatura segundo Lazarus e Folkman (1984) durante
o tratamento oncoldgico, a alimentacdo se torna um fator crucial para o bem-estar e a
recuperacdo da crianca. Esse cuidado se estende a toda a familia, mostrando como a rotina
alimentar coletiva é influenciada pelas necessidades de um dos membros.

A mudanca de cidade, a mudanga na dindmica familiar e um da(o) cuidador deixar
o trabalho. A decisdo de deixar sua cidade e alugar um apartamento em Cuiab4, para garantir
o melhor tratamento ao filho, simboliza um sacrificio profundo. O cuidador abdica de sua vida
anterior, incluindo casa, amigos, e estabilidade, em prol da saude da crianga. Ocorre uma
reorganizacdo drastica da vida. Essa mudanca exige que uma familia reorganize sua vida do
zero, lidando com novos desafios como a adaptacdo ao ambiente urbano, a criacdo de uma rede
de apoio e o enfrentamento da soliddo e incertezas que a nova realidade imp&e Resiliéncia e

compromisso com o tratamento. O impacto da distancia em relacdo a cidade natal e aos
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familiares € destacado pela entrevistada 07, que enfatiza como a dindmica da familia foi
profundamente transformada pela separacdo geografica impacto emocional e a saudade: a
saudade e o sofrimento emocional sdo sublinhados como questdes centrais. Estar longe de
parentes proximos e do ambiente familiar afetando o equilibrio emocional de todos os
envolvidos, especialmente quando o suporte social é reduzido, o que pode agravar sentimentos
de isolamento. Além disso, um dos cuidadores tem que deixar 0 seu emprego para cuidar
exclusivamente do filho, o que afeta a familia financeiramente, que muitas vezes passam a
depender de doac0es.

Esses relatos evidenciam a resiliéncia da familia ao lidar com mudancas abruptas.
Embora a transicdo tenha sido dificil, a deciséo reflete um forte compromisso com o tratamento
da crianca e a busca pelo melhor cuidado possivel, mesmo que isso signifique romper com a
vida familiar anterior (Kazak et al., 2005). O impacto emocional da distancia em relacédo a
cidade natal e aos familiares enfatiza como a dindmica familiar foi transformada pela separacéo
geografica. A saudade e o sofrimento emocional emergem como questdes centrais, afetando o
equilibrio emocional de todos os envolvidos, especialmente quando o suporte social € reduzido,
0 que pode agravar os sentimentos de isolamento (Cohen; Janicki-Deverts, 2012).

Assim, fica evidente, nesta categoria 1, é essencial a compreensdo dos aspectos
emocionais que surgem ap0ds o diagndstico de leucemia do filho, pois os cuidadores ficam
fragilizados fisica e emocionalmente. E que existem muitos desafios e mudancas na vida dos
cuidadores apos o diagnoéstico de leucemia do filho. Sendo essencial que os profissionais de
salide mental adotem uma abordagem sensivel e informada, oferecendo suporte que valide as
experiéncias dos cuidadores e 0s ajude a construir estratégias de enfrentamento que considerem

essas mudancas significativas que ocorrem em suas vidas.

4.2 Estratéegias de enfrentamento dos cuidadores durante o tratamento de seus filhos

E na categoria 2 da pesquisa, 0s entrevistados apontaram como fatores que os auxiliaram
nesse processo, ou seja, que utilizam como estratégias de enfrentamento: o apoio da
espiritualidade, apoio psicologico, apoio decorrente das relacGes familiares e sociais, apoio

financeiro e dos profissionais da salde, fatores estes, que sdo discutidos a seguir:
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Apoio espiritual e religioso: a espiritualidade serve como um recurso psicoldgico
importante, proporcionando esperanca e a crenca de que o sofrimento tera um fim, o que alivia
a ansiedade e o medo. Para muitos, a fé oferece significado e propésito, ajudando-os a lidar
melhor com a incerteza. A experiéncia de cuidar de uma crianga com leucemia é marcada por
desafios significativos que impactam profundamente a salde mental e emocional dos
cuidadores. Nesse contexto, muitos entrevistados destacaram que a fé e a espiritualidade
desempenharam um papel crucial em sua jornada. De acordo com Koenig (2012), a
espiritualidade ndo apenas oferece um sentido de propdsito e significado, mas também facilita
o enfrentamento das adversidades. Para muitos cuidadores, a fé representa uma ancora
emocional, ajudando-os a lidar melhor com a incerteza inerente ao tratamento da crianga.

Quanto a necessidade de apoio psicoldgico, alguns cuidadores relataram a importancia
de buscar apoio psicologico para lidar com as emocdes geradas pelo diagnostico e tratamento
da leucemia. A terapia e a participacdo em grupos de apoio séo vistas como fundamentais para
compartilhar experiéncias e encontrar alivio emocional. Essas emocOes refletem a
complexidade do papel de cuidador, no qual a carga emocional € alta e a necessidade de apoio
se torna evidente. Fletcher et al. (2010) sugerem que o diagnostico e tratamento do cancer
infantil ndo afeta apenas a crianca, mas o nucleo familiar como um todo, trazendo uma série de
desafios emocionais e dificuldades de enfrentamento. O apoio psicolégico e social é essencial,
pois auxilia os cuidadores a ressignificar suas emogdes, desenvolver estratégias de
enfrentamento e construir um suporte emocional para enfrentar as adversidades.

Apoio familiar: a rede de suporte formada por familiares e amigos é crucial para ajudar
os cuidadores a lidar com a situacdo. O suporte pratico, como a ajuda nas tarefas diarias, e 0
suporte emocional, como a escuta ativa, sdo fundamentais para aliviar a carga que esses
cuidadores enfrentam. Assim, conforme Antoni et al. (2006), o suporte social e pela familia
pode reduzir a sensacdo de desamparo e aumentar a motivacao dos cuidadores para se engajar
ativamente no processo de tratamento.

Apoio financeiro dos amigos: o custo associado ao tratamento de leucemia pode ser
um fator de estresse adicional para os cuidadores. A necessidade de gerenciar despesas e, em
muitos casos, buscar assisténcia financeira representa uma demanda préatica que afeta seu bem-
estar emocional. A rede de suporte formada por familiares e amigos € crucial para ajudar 0s

cuidadores a lidarem com a complexidade e os desafios do tratamento de criangas com
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leucemia. De acordo com Antoni et al. (2006). O fortalecimento desses lagos sociais contribui
significativamente para a resiliéncia emocional e a capacidade de enfrentamento dos desafios
impostos pela doenca.

Apoio e acolhimento dos profissionais da saude: o reconhecimento do acolhimento
dos profissionais da saude como médicos, como fonte de tranquilidade, destaca a importancia
da comunicacéo clara e encorajadora entre a equipe médica e os familiares, que pode criar um
ambiente de confianca e apoio. O acolhimento e o apoio oferecidos pelos profissionais de saude,
especialmente medicos, desempenham um papel fundamental na experiéncia dos cuidadores de
criancas com leucemia. O reconhecimento de que a equipe médica pode ser uma fonte de
tranquilidade € essencial para a constru¢cdo de um ambiente favoradvel a comunicacdo. A
interacdo clara e encorajadora entre os profissionais de salde e os familiares é crucial para
estabelecer um relacionamento de confianca e apoio (Meyer et al., 2015).

A literatura aponta que a qualidade da comunicacdo na equipe médica ndo apenas
informa os cuidadores sobre o tratamento e as expectativas, mas também atua como um fator
mitigador do estresse emocional que eles enfrentam. Segundo o estudo de D'Agostino et al.
(2016), a comunicacdo eficaz pode aumentar a satisfacdo dos pacientes e familiares,
melhorando a ades&o ao tratamento e fortalecendo a resiliéncia emocional dos cuidadores. A
confianga na equipe de salde €, portanto, um aspecto vital que contribui para a sensagdo de
seguranca e para a capacidade dos cuidadores de lidar com as adversidades do tratamento
oncologico.

Além disso, o acolhimento por parte da equipe médica pode fornecer um suporte
emocional significativo. A empatia e a atencdo demonstradas pelos profissionais de salde ndo
apenas aliviam a ansiedade, mas também proporcionam um espaco para que os cuidadores
expressem suas preocupacdes e sentimentos (McGowan et al., 2017). Esse suporte emocional
€ um componente essencial que pode fazer a diferenca na experiéncia dos cuidadores durante o
tratamento de seus filhos.

Esses relatos refletem a importancia dos diferentes tipos de apoio que os cuidadores de
criancas com leucemia receberam ao longo da jornada de tratamento do filho. Assim, vimos
que esses apoios contribuiram para os cuidadores enfrentarem os desafios que se apresentaram.

E podemos destacar, o que Fletcher et al. (2010) sugeriu como essencial, o apoio psicoldgico e
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social, pois eles auxiliaram os cuidadores a ressignificar suas emogdes, desenvolverem
estratégias de enfrentamento e construir um suporte emocional para enfrentar as adversidades.

O destaque dado ao apoio emocional e dos profissionais da saude (médicos) € um ponto
interessante encontrado no estudo, que nos faz refletir sobre a importancia de um atendimento
eficaz e acolhedor fornecido pelo profissional de saude. Logo, esse trabalho chama atencdo para
que a equipe de salde esteja atenta a tais questdes e sugere-se um trabalho de efetivacdo dessa
politica de humanizacdo na atuacdo dos profissionais que estardo em contato com essa
demanda. E cabe ressaltar também, que alguns cuidadores relataram o apoio psicologico,
demonstrando assim a importancia da psicologia, mas no geral, foram poucos os cuidadores

tiveram esse suporte da psicologia para o enfrentamento.

4.3 As expectativas dos familiares em relacdo a melhora e remisséo do cancer dos filhos

Em relagdo as expectativas de melhora do filho, oito entrevistados compartilharam uma
visdo otimista. A fala de todos os entrevistados reflete uma perspectiva otimista em relagdo ao
tratamento e a remissdo do céncer, evidenciando como as expectativas positivas podem
influenciar a experiéncia dos cuidadores. Destacando a importancia de manter uma visdo
positiva durante o processo de enfrentamento da doenca. E os estudos sobre saude mental
indicam que a expectativa positiva de recuperacao pode ser um fator significativo na diminuigédo
da ansiedade e do estresse, contribuindo para uma abordagem mais adaptativa frente a

adversidade (Snyder, 2002).

5. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo buscou analisar as estratégias que contribuem para o enfrentamento
cotidiano dos cuidadores de criangas com leucemia que estdo em tratamento no Hospital do
Céancer em Cuiaba/MT. Para tanto, foram realizadas oito entrevistas semiestruturadas com esses
cuidadores. Os resultados evidenciaram que esses cuidadores enfrentam um impacto
significativo em suas dimensfes emocionais, fisicas, psicologicas e comportamentais. Durante
as entrevistas, 0s participantes relataram sentimentos intensos de tristeza, inseguranca,
desespero, desanimo, medo, negacao e episodios de choro, refletindo o impacto profundo do

diagndstico do filho. Além disso, relataram enfrentarem desafios e mudancas expressivas em
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suas rotinas e vidas pessoais. Assim, torna-se fundamental direcionar atengdo aos aspectos
emocionais decorrentes do diagndstico de leucemia, considerando que o0s cuidadores
frequentemente se encontram em um estado de fragilidade fisica e emocional, necessitando de
suporte adequado para lidar com as demandas desse contexto. Os entrevistados apontaram
como estratégias de enfrentamento: o apoio da espiritualidade, apoio psicolédgico, apoio
decorrente das relacdes familiares e sociais, apoio financeiro e dos profissionais da saude e que
acreditam na melhora e cura do cancer dos filhos.

O destaque dado ao apoio psicolégico e dos profissionais da satde (médicos) € um ponto
interessante encontrado no estudo, que nos faz refletir sobre a importancia de um atendimento
eficaz e acolhedor fornecido pelo profissional de saude. Logo, esse trabalho chama atencéo para
que a equipe de salde esteja atenta a tais questdes e sugere-se um trabalho de efetivacdo dessa
politica de humanizacdo na atuacdo dos profissionais que estardo em contato com essa
demanda. Cabe ressaltar, a importancia do acompanhamento psicologico, visto que, foi possivel
identificar nas entrevistas que ndo foram todos os cuidadores que tiveram esse suporte da
Psicologia para o enfrentamento.

Embora este estudo tenha nos fornecido valiosas experiéncias sobre o enfrentamento
dos cuidadores diante do diagnostico e tratamento do filho, esta pesquisa tem algumas
limitacbes, como, o tempo que ndo foi favoravel na inclusdo de uma amostra maior de
participantes e limitacdes de artigos cientificos e recursos literarios relacionados ao assunto.
Para aprimorar futuras investigacdes desse tema, sugere-se ampliar o tamanho da amostra e
investir mais tempo na coleta de dados. Além disso, buscar recursos adicionais de pesquisa
sobre a tematica e as préaticas de manejo dos profissionais de salde, principalmente em relagdo
ao trabalho em equipe, uma vez que o didlogo entre diversos profissionais proporciona o
cuidado integral e subjetivo aos cuidadores.

Espera-se que essa pesquisa contribua para aprimorar e ampliar a rede de apoio aos
cuidadores, ja que sdo elas que apareceram nesta pesquisa como estratégia de enfrentamento
durante o tratamento do cancer do filho e evidenciar as questdes que envolvem essa tematica

sendo um caminho para novas descobertas e estudos.
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7. Anexos — Modelo do Instrumento de Coleta de dados

7.1. Identificacdo dos participantes

Nome:

Idade:

Género:

Grau de parentesco:
Endereco:

Contato:

7.2. ROTEIRO DAS ENTREVISTAS

1. Como foi para vocé receber o diagnostico da doenca da crianga?

2. Quais sdo os desafios enfrentados durante o tratamento?

3. Quais sdo as mudancas que ocorreram no seu cotidiano apés a descoberta da doenga?
Como funciona a dinamica familiar, apds o diagndstico da doenc¢a?

4. Quais sdo suas expectativas em relacdo ao tratamento?

5. Vocé poderia falar algo sobre seus planos, suas esperangas e suas expectativas para o
futuro?

6. Quais estratégias vocé tem utilizado para o enfrentamento deste momento de cuidado
com o seu filho?

7. Houve alguma resisténcia da parte dos familiares ou outro segmento ap6s o recebimento
do diagnostico da doenca que dificultasse a busca pelo tratamento?

8. Gostaria de falar algo a respeito do tema que nédo foi perguntado.



