84

A PERCEPCAO DOS FAMILIARES CUIDADORES SOBRE O TRATAMENTO
QUIMIOTERAPICO EM CRIANCAS E ADOLESCENTES

Marcia Helena Kanda', Divanice Contim?, Jurema Ribeiro Luiz Gongalves?,
Erica Aparecida dos Santos*

RESUMO: A percepgdo dos familiares cuidadores sobre o tratamento quimioterapico subsidia a elaboragao de planos
assistenciais efetivos e humanizados da enfermagem. Esta pesquisa, que teve por objetivo descrever a percepgao dos
familiares cuidadores sobre o tratamento quimioterapico em criangas e adolescentes, caracteriza-se de natureza qualitativa
e descritiva; foi realizada na Central de Quimioterapia com 10 familiares. Os dados, organizados no software ATLAS-
ti, foram analisados por analise de contetido, da qual emergiram as categorias: Ambiguidade dos sentimentos frente ao
tratamento quimioterapico, Quimioterapia como recurso para alcangar a cura e Religiosidade e fé. Observou-se que o0s
familiares percebem o tratamento quimioterapico como o Unico meio para se obter a cura e que esse processo inclui a
busca do equilibrio entre os sentimentos opostos, por meio da crenga e da fé, permeado de um olhar de esperanca.
DESCRITORES: Quimioterapia; Cuidadores; Crianca; Adolescente.

LA PERCEPCION DE LOS FAMILIARES CUIDADORES ACERCA DEL
TRATAMIENTO QUIMIOTERAPICO EN NINOS Y ADOLESCENTES

RESUMEN: La percepcion de los familiares cuidadores acerca del tratamiento quimioterapico subsidia la elaboracion de planes
asistenciales efectivos y humanizados de la enfermeria. Esta investigacion, que tuvo por objetivo describir la percepcion de los
familiares cuidadores acerca del tratamiento quimioterapico en nifios y adolescentes, se caracteriza por presentar naturaleza
cualitativa y descriptiva. Fue realizada en la Central de Quimioterapia con 10 familiares. Los datos, organizados en software
ATLAS-ti, fueron examinados por analisis de contenido, de la cual resultaron las categorias: Ambigiiedad de los sentimientos
delante del tratamiento quimioterdapico, Quimioterapia como recurso para alcanzar la curacion y Religiosidady fe. Se observo que
los familiares perciben el tratamiento quimioterapico como el inico medio para obtenerse la curacion y que ese proceso incluye la
busqueda del equilibrio entre los sentimientos opuestos, por medio de la creencia y de la fe, permeado de una mirada de esperanza.
DESCRIPTORES: Quimioterapia; Cuidadores; Nifio; Adolescente.

HOW FAMILY CAREGIVERS PERCEIVE THE CHEMOTHERAPY TREATMENT
IN CHILDREN AND ADOLESCENTS

ABSTRACT: Family caregivers’ perception of chemotherapy treatment supports the development of effective and
humanized nursing care plans. This study, which aimed to describe family caregivers’ perception of chemotherapy treatment
in children and adolescents, is characterized as qualitative and descriptive; it was undertaken in a Chemotherapy Center
with 10 family members. The data, organized using the ATLAS-ti software, were analysed using content analysis, from
which the following categories emerged: Ambiguity of the feelings regarding chemotherapy treatment, Chemotherapy as a
resource for achieving a cure and Religiosity and faith. It was observed that the family members perceive the chemotherapy
treatment as the only means of obtaining a cure, and that this process includes the search for balance between the contrasting
feelings, through belief and faith, pervaded by a perspective of hope.

DESCRIPTORS: Chemotherapy; Caregivers; Child; Adolescent.
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INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil ocorre em individuos
abaixo de 19 anos e representa 2 a 3% de todos os tu-
mores malignos; o 0bito por neoplasias na faixa etaria
de 1 a 19 anos esta entre as primeiras causas de morte
no Brasil. Leucemia, linfoma e tumores do sistema
nervoso central apresentam maior incidéncia e, entre
adolescentes, entre 15 e 19 anos, os principais tumores
encontrados sdo os carcinomas ¢ outras neoplasias
epiteliais, linfoma e leucemia®.

Os avangos na compreensao da biologia molecular
e da ressonancia magnética possibilitaram melhora
significativa na escolha de planos terapéuticos eficazes,
favorecendo a elaboracao dos prognosticos de canceres
infantis. Os tratamentos para o cancer infanto-juvenil
incluem cirurgia, quimioterapia, radioterapia e imuno-
terapia, realizados individualmente ou em associagao®.

A quimioterapia destaca-se entre os tratamentos
devido a alta incidéncia de canceres hematologicos
nessa faixa etaria. Protocolos terapéuticos embasam
o tratamento e sdo adotados de acordo com o tipo de
neoplasia, sua extensao e localizagio, idade do paciente
e suas condigdes gerais. Os efeitos colaterais mais fre-
quentes deste tratamento sdo apatia, inapeténcia, ema-
grecimento, alopécia, hematomas, sangramento nasal
e bucal, nauseas, vomitos e diarreia®. As ac¢des das
drogas quimioterapicas antineoplasicas causam efeitos
colaterais no tecido hematopoiético e levam o paciente
a baixa imunidade e aumento da morbimortalidade por
processos infecciosos®?. Para essa condi¢@o de baixa
imunidade, orienta¢des e cuidados sdo adotados para
minimizar os riscos de complicagdes, quer a crianca
esteja em ambiente hospitalar ou ambulatorial®.

Asnecessidades relacionadas aos efeitos colaterais,
apresentadas pelos pacientes submetidos a quimiote-
rapia ambulatorial sdo atendidas por seus cuidadores
em ambito familiar, frequentemente, consideradas
complexas e de dificil condugdo®™.

A familia é considerada uma unidade primaria de
cuidado, composta por membros que se interagem e se
apoiam, mutuamente, na presenca de problemas. O sur-
gimento de uma doenga no ambito familiar provoca alte-
ragdes comportamentais em seus membros € o relaciona-
mento entre eles ¢ modificado, com tendéncia ao aprofun-
damento, ampliagdo ou rompimento de lagos afetivos®.

Durante o tratamento quimioterapico os membros
da familia tem dificuldade de auxiliar na resoluc¢ao
do sofrimento fisico e psicologico da crianca ou do
adolescente e, concomitantemente, manter relagdes e
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interagdes saudaveis entre os familiares®. A familia
da crianga com céancer passa por uma reestruturagao,
cada membro desenvolve novas habilidades e tarefas no
cotidiano familiar com o objetivo de minimizar e resol-
ver conflitos referentes ao tratamento quimioterapico
ambulatorial e as demandas da doenga, que abrangem
os aspectos fisicos, psicossociais e financeiros?.

Inseridos em um contexto de complexas demandas
terapéuticas e implicagdes biopsicossociais, a familia
enfrenta um sentimento de desamparo. A tristeza dian-
te da confirmacdo do diagnostico ¢ acompanhada por
diversos sentimentos descritos pela literatura, como a
revolta, inconformismo, raiva e recriminagdo, voltados
a figura de Deus ou a si mesmos®?., A conduta fami-
liar sofre mudancas quando a crianca apresenta uma
doenca cronica; a inabilidade com a nova situagdo leva
a familia a buscar estratégias e alternativas almejando
conforto e satisfacdo de seu ente fragilizado®”.

O conhecimento da percepcao de familiares cui-
dadores de criangas e adolescentes sobre o tratamento
quimioterapico subsidia a enfermagem na elaboracéo
de planos assistenciais efetivos ¢ humanizados. Ob-
serva-se que a percepcao e as perspectivas dos cuida-
dores colaboram na elaboragdo no plano assistencial,
possibilitando a participagdo como agente ativo no
tratamento quimioterapico antineoplasico, com conse-
quente melhora na interagdo dos processos decisorios
referentes ao quadro clinico da crianga ou adolescen-
te®. Nesse contexto, o objetivo do estudo foi descre-
ver a percep¢do dos familiares cuidadores sobre o
tratamento quimioterapico em criangas e adolescentes.

METODO

Trata-se de estudo de natureza qualitativa descri-
tiva, que permite a aproximagao do fendmeno a partir
da perspectiva dos sujeitos de forma mais ampla, con-
siderando o contexto no qual estes estdo inseridos®.

A pesquisa foi elaborada de acordo com os princi-
pios éticos em pesquisas que envolvem seres humanos,
e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Uni-
versidade Federal do Tridngulo Mineiro sob o protocolo
n. 2107/12.

Realizou-se o estudo na Central de Quimioterapia
de um hospital universitario do interior do Estado de
Minas Gerais. Os participantes da pesquisa foram 10
familiares cuidadores de criangas ou adolescentes em
tratamento quimioterapico, que possuiam conhecimen-
to prévio do tratamento o qual as criangas e adolescen-
tes foram submetidas. A coleta dos dados foi realizada
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nos meses de fevereiro ¢ margo de 2012.

Para atender o objetivo foi realizada entrevista indi-
vidual semiestruturada composta de perguntas abertas
sobre a percepgdo dos familiares cuidadores sobre o trata-
mento quimioterapico, no intuito de fazer emergir vivén-
cias sobre esse processo. Os dados foram coletados pela
pesquisadora, mediante a assinatura do termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido- TCLE. As entrevistas foram
gravadas em midia digital, organizadas ¢ armazenadas no
software ATL.AS-ti. Para analise dos dados utilizou-se os
seguintes passos: ordenag@o dos dados (transcricao das
gravagoes; releitura do material; organizagao dos relatos);
classificagdo dos dados (leitura dos textos; constituicdo
de um corpus de comunicagdes; leitura transversal de
cada corpo com o recorte de "unidades registro"; classi-
ficacdo por temas mais relevantes) e analise final (consi-
derando os objetivos do trabalho, o referencial teorico e
os temas que emergiram dos depoimentos dos clientes),
sendo agrupadas as falas por convergéncia''?, Os parti-
cipantes da pesquisa foram identificados com niimeros
arabicos, preservando o anonimato dos entrevistados.

RESULTADOS

Entre os cuidadores, nove eram do sexo feminino
e um do sexo masculino; oito eram maes, uma era avo
e um pai da crianca/adolescente em tratamento. Refe-
rente a rotina de trabalho, quatro relataram abandono
da carreira profissional para acompanhar o tratamento,
dois ndo trabalhavam, trés continuaram sua rotina de
trabalho e uma era aposentada.

A partir da identificagdo das unidades de registro
realizou-se o agrupamento dos temas, que permitiram
a construgao de trés categorias, a seguir apresentadas.

Ambiguidade dos sentimentos frente ao tratamento
quimioterapico

Os discursos evidenciaram o sentimento ambiguo dos
familiares cuidadores em relagdo a quimioterapia; o pesar
e o sofrimento decorrentes da debilidade imposta pelo
tratamento foram relatados por todos os entrevistados. Em
posi¢do oposta e complementar esta o sentimento de espe-
ranga e progresso na busca da cura e a percepgao da quimio-
terapia como o Unico meio disponivel de enfrentar a doenga.
Tais afirmagdes sao evidenciadas nos discursos a seguir:

[...] € um sentimento de dor, que a gente sente, assim
um pouco de aflicdo porque eu sinto a dor dele é a
minha dor, mas ao mesmo tempo ¢ um sentimento de

alivio porque ele ja ta fazendo esse medicamento pra
melhorar, pra sarar. (S4)

A quimioterapia, ai meu Deus, um veneno santo, um
mal necessario [...] ele causa efeitos desagradaveis,
mas ndo tem outro remédio, ndo tem jeito, entdo a
gente se submete. (S9)

Adverso as percepcdes evidenciadas nos discursos,
uma fala divergente destaca-se pelo desconhecimento
do cuidador familiar acerca da doenga e da terapéutica
adotada, conforme a alocu¢do abaixo:

Eu ainda ndo entendo o que é a quimioterapia, eu ndo
perguntei pro médico, entdo eu ndo sei ele nunca me
explicou entdo eu ndo entendo o que é a quimio. Nunca
tive assim a ideia, nunca perguntei pro médico o que
foi, 0 porqué que ele toma quimio, que tipo que é a do-
enca dele, se é benigno ou maligno, ndo sei, sabe. (56)

Quimioterapia como recurso para alcancar a cura

A quimioterapia ¢ entendida pelos familiares deste
estudo como o unico método disponivel para se alcan-
car a cura, ¢ esta relacionada a percepg¢ao positiva do
tratamento frente a dualidade de sentimentos. Tal fato
¢ evidenciado nas seguintes falas:

A quimioterapia é um tratamento, atraves dos medi-
camentos. E a oportunidade que a gente tem ainda
bem que a medicina td avangada e o que for possivel
de ser feito, ta sendo feito através da quimioterapia.
[...]. 4 importancia da quimioterapia é a sensagdo de
td fazendo tudo o que pode ser feito. (S1)

A importancia da quimioterapia é justamente essa, de
buscaracurado problemadele, porque é ounicojeito. (S3)

Religiosidade e fé

Os discursos evidenciaram o sentimento dos fami-
liares cuidadores em relagdo a necessidade de submeter
a crianga/adolescente ao tratamento quimioterapico e
aos consequentes efeitos colaterais. Demonstraram
ainda a percepgdo acerca da terap€utica e a auséncia de
outro método de tratamento que substitua a quimiotera-
pia. Esses fatores suscitam um sentimento de aplicagado
de todos os meios disponiveis para se alcangar a cura.

A adaptagdo da situacdo vivenciada, e a submissio
a todo tipo de tratamento necessario para se obter a
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cura, ¢é caracterizada como sendo de ordem humana,
conserva-se entao a necessidade de esperar e aguardar
a intercessdo de ordem divina.

Entdo eu pego for¢a e a quimioterapia é o que a gente
pode fazer aqui na terra e contando com o amparo da
equipe médica, dos enfermeiros, de tudo e é o que pode
ser feito, né, no mais é respeitar a vontade de Deus e
confiar, so. (S1)

[...] quando a gente comec¢a a fazer a quimioterapia,
a gente tem o sentimento de medo, de pavor, porque
vocé ndo sabe o que vai vim depois, as consequéncias,
mas a gente tem que ter muita esperanga, muita fé
e confianca e entregar tudo nas mdos de Deus e do
médico e esperar sempre o melhor. (S4)

[...] a gente hoje tem primeiro Deus e segundo o trata-
mento que ja ta bem avangado, entdo da assim mais
uma tranquilidade na gente saber disso. (S7)

DISCUSSAO

Maes de criangas submetidas a terap€utica quimio-
terapica relatam sentimento de ambiguidade, o softi-
mento esta relacionado, principalmente, as alteragdes
fisicas por consequéncia da alopécia. Entretanto, a
esperanga na cura por meio da quimioterapia sustenta
anecessidade do tratamento e torna-se motivagao para
sua continuidade".

Cuidadores de adultos portadores de cancer em
tratamento quimioterapico apresentaram sentimento
semelhante de ambiguidade com relagdo a quimiotera-
pia. Os entrevistados identificaram o tratamento como
o fator responsavel pelas debilidades fisicas de seus
familiares, alteragdes na imagem, no cotidiano e no es-
tado emocional, 0 que promove a tristeza, nervosismo,
medo, angustia e depressdo. Contudo, a quimioterapia
¢ considerada, também, fator que proporciona a cura e
que alimenta a esperanga de um futuro saudavel!?.

Observa-se neste estudo que a confianga no trata-
mento ameniza o sofrimento do cuidador. Entretanto,
a sua autopercep¢do como ser passivo e incapaz de
impedir o aparecimento dos efeitos colaterais da qui-
mioterapia no familiar em tratamento intensificam este
sentimento negativo.

A familia desempenha papel relevante no processo
de tratamento do cancer. O momento do diagnoéstico é
considerado triste, desastroso e de incertezas frente aos
efeitos colaterais da terapéutica quimioterapica®!?19,
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Nesse contexto, o estudo realizado com cuidadores de
criangas com cancer evidenciou capacidades distintas
com que os membros da familia enfrentavam a doenga™?.

A percepgdo da quimioterapia como recurso de
cura pelos cuidadores reflete a real situagao de possi-
bilidades no tratamento de neoplasias. Nesse contexto,
protocolos terapéuticos sdo desenvolvidos e atualizados
paraum tratamento efetivo de canceres hematologicos,
com destaque importante para a quimioterapia®. Es-
tudos com cuidadores de adultos em tratamento anti-
neoplasico corroboram com os achados e evidenciam
a percepgdo da terapéutica como recurso de cura ou
uma possibilidade para prolongamento da vidat*',

A novarealidade no cotidiano de maes cuidadoras
de criangas com cancer traz a necessidade de estraté-
gias de adaptagdes, entre as quais se destacam a crenca
em Deus. Essa atitude ¢ demonstrada por meio de
oragoes, atribuindo a Deus a esperanga para melhoria
da experiéncia vivida. A religiosidade e a fé estdo
muito presentes na vida das pessoas, principalmente
nos momentos mais dificeis!®.

A impossibilidade de atuarem ativamente na cura
da doenga ¢ na amenizagdao do sofrimento do filho
associado a autopercepcdo de impoténcia perante o
cancer sdo fatores vinculados ao aparente aceitar!”.
Como caracteristica peculiar do estudo destaca-se a
auséncia do sentimento de revolta e ndo aceitagdo da
doenga pois, na literatura a fala resignada ou de acei-
tagdo vem acompanhada de discursos de cuidadores
revoltados por terem de vivenciar o cancer!*!®.

CONSIDERACOES FINAIS

Buscou-se, neste estudo, descrever a percepcao dos
familiares cuidadores que vivenciaram o tratamento qui-
mioterapico junto a criangas e adolescentes. Neste contexto,
arealidade ¢ permeada de diividas e incertezas quanto ao
futuro da crianga ou adolescente em tratamento quimiote-
rapico. O esforgo em garantir o tratamento necessario para
se alcangar a melhora e a cura ndo ameniza o sentimento
de incapacidade perante as debilidades fisicas e emocionais
apresentadas. Diante dessas incapacidades, observa-se a
busca pelo equilibrio entre os sentimentos opostos, por
meio da crenga e da fé permeado de um olhar de esperanca.

A inclusdo dos cuidadores familiares no tratamen-
to do cancer infanto-juvenil proporciona maior apoio
¢ seguranga ao paciente, nesse contexto destaca-se a
necessidade desses cuidadores apresentarem condi-
¢oes plenas para desenvolverem suas fungdes ao longo
desse processo.
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