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RESUMO: Esta dissertacdo buscou compreender como se da o processo de resiliéncia de
cuidadores familiares de pacientes com leucemia, seja ela aguda ou cronica, linfoide ou
mieloide. Ela est& organizada em dois artigos, sendo o primeiro uma revisdo sistematica da
literatura e 0 segundo uma pesquisa empirica. O objetivo da revisao foi apresentar um
panorama da producdo nacional e internacional acerca do estudo sobre resiliéncia em
cuidadores familiares de doencas cronicas, a partir de artigos publicados e indexados entre
0s anos de 2005 e 2015. Chegou-se a 34 estudos para a construcdo deste artigo. Concluiu-
se que as pesquisas sobre resiliéncia em cuidadores familiares tém se expandido no
mundo, com crescimento nas publicagdes anualmente. No entanto, o fato do conceito ndo
ser unanime aos pesquisadores, torna dificil levantar uma Gnica linha de pesquisa sobre o
tema. Notou-se também que a publicacdo latina, sobretudo no Brasil ainda é muito
incipiente. Em relacdo a pesquisa empirica vale ressaltar que trata-se de um estudo
qualitativo série-de-casos, com varidveis quantitativas, descritivo e exploratorio.
Participaram 14 cuidadores familiares acompanhantes de pacientes portadores de
leucemia, sendo dez mulheres e quatro homens, com idades entre 20 e 69 anos. Ao se
considerar a resiliéncia como processo, foi possivel perceber que ela é vivenciada de forma
singular por cada cuidador familiar participante. Porém, alguns fatores foram levantados
como comuns a eles quando se tratou de promotores ou inibidores deste processo, sendo 0s
mais aparentes a rede de suporte social e a qualidade de vida. Foram descritas as principais
dificuldades pelas quais os cuidadores familiares passam ao assumirem este papel. Assim
estudar fenébmenos que mostrem a potencialidade humana, como é o caso da resiliéncia
tem sido cada vez mais necessario. Isto porque, ao compreender como as pessoas
conseguem enfrentar, superar e crescer diante de situagdes extremamente estressoras, faz
com que os profissionais de salde possam se atentar para estes fendbmenos, possibilitando
a criacdo de programas e projetos favoraveis a esse universo de superacdo e de
desenvolvimento humano.

Palavras-chave: resiliéncia, cuidador familiar, leucemia, qualidade de vida e rede de
suporte social



ABSTRACT: This dissertation aims to understand how the process of resilience happens
in family caregivers of leukemia patients, whether it's acute or chronic, lymphatic or
myeloid. It's presented in two articles: the first article is a systematic review of literature
and the second one is empirical research. The aim of this revision was to present a global
view of the national and international study about resilience in family caregivers of chronic
diseases, from articles published and filed between 2005 and 2015. It was reached 34
studies to make this article. It concludes that researches about family caregivers has grown
around the world, with the increase of anual publications. However, the fact that the
concept is not unanimous to the researchers makes it dificult to have just one way of
thinking about the theme. It was also perceived that latin publishment, specially in Brazil
is still very much underdeveloped. When talking about empirical research, it's wise to
recall that it's related to a quality study about series cases, with variations of quantities,
descriptive and exploratory. It took part in the research 14 family caregivers followed by
their leukemia patients, ten women and four men, with ages between 20 and 69 years old.
Futhermore, as considered resilience as a process, it was possible to realize the way each
family caregivers live the experience. Although, some factors were detected as regular to
them when talking about promoters or inhibitors inside the process, the most relevant were
the social support and life quality. It was detailed as the major difficulties faced by the
families caregivers when they assumed the function. Therefore, to study the phenomenon
which shows the human's potential, as in the resilience, has been more necessary. This
happens because to understand how people can face extremely stressful situations, get over
them and grow up in front them, makes the health professionals pay close attention to
these phenomenon, making it possible to create programs and favorables projects in this
field of overcoming and human development.

Key-words: resilience, family caregivers, leucemia, quality of life and social support.
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INTRODUCAO

O interesse por estudar familiares que vivenciam situacdes de crise, no contexto de
doengas cronicas e com alto grau de gravidade, surgiu ainda na graduagdo do curso de
Psicologia, na Pontificia Universidade Catolica de Goiads (PUC-GO), quando foi realizado,
em 2009, o estudo com cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos. Na especializagdo
em Gestalt-terapia, pelo Instituto de Treinamento e Pesquisa em Gestalt-terapia de Goiania
(ITGT), em 2011, o foco da pesquisa de conclusdo foi também com cuidadores familiares,
mas, daquela vez, no contexto da deméncia de Alzheimer. Diante da temética acerca do
processo de resiliéncia em familiares que passam por situacdo de vulnerabilidade,
fundamentada na abordagem bioecoldgica do desenvolvimento humano, a intencdo €
continuar esta caminhada buscando compreender como se da o processo resiliente em
cuidadores familiares que sdo afetados por uma crise provocada pela leucemia em um de
seus membros, pretendendo, com essa futura compreensdo, encontrar ferramentas que
favorecam a resiliéncia, a prevencdo da salde e a expansdo da qualidade de vida dessas
pessoas.

Para tal, essa dissertacdo inicia-se por uma Revisdo da Literatura que abarcara:
definicBes sobre o cancer hematolégico (a leucemia) e seus aspectos; a familia e o
cuidador familiar no contexto da doenca, um apanhado geral sobre o conceito e
vicissitudes da resiliéncia; e um levantamento sobre o modelo bioecoldgico do
desenvolvimento humano. Ao final, apresenta-se a questdo de investigacdo bem como os
objetivos primarios e secundarios da mesma.

Segue-se a apresentacdo do percurso metodologico que estd dividido em duas
partes: a primeira, que versa sobre a revisdo sistematica da literatura, e a segunda, que

apresenta 0 metodo do estudo empirico.



Por fim, sdo apresentados os produtos dessa dissertacdo que serdo expostos em
formato de a) um artigo de revisdo sistematica da literatura sobre a relacéo entre resiliéncia
em cuidadores familiares e doencas graves e crbnicas; e b) um artigo empirico
demonstrando uma analise sobre o processo de resiliéncia de um grupo de cuidadores
familiares de pessoas com leucemia.

A dissertacdo é concluida com a apresentacdo de Consideracdes Finais, Referéncias
e Anexos.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da instituicio participante, sob o
Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE) da Plataforma Brasil de

namero 37887514.5.0000.5078, e parecer de nimero 896.517.

1. Revisdo da Literatura

Saude, segundo a Organizacdo Mundial de Salde (OMS), é definida como o
completo bem-estar fisico, mental e social, ndo sendo somente a auséncia de doencas. Por
sua vez, doenca crénica € uma quebra permanente ou prolongada no equilibrio da
dindmica integral do individuo (Straub, 2005).

As doencas cronicas respondem por 60% dos gastos relacionados a doengas no
mundo, assim, elas caracterizam-se como principal motivo de incapacidade e maior razao
para demandas de servicos de salde. (Maia & Costa Neto, 2008; Brasil — Ministério da

Saude, n.d.).

1.1. Cancer Hematoldgico — a leucemia e seus aspectos
Por seu tempo de tratamento, gravidade e consequéncias, as neoplasias podem ser
consideradas doencas cronicas (Brasil — Ministério da Saude, n.d.). Segundo a OMS, em

2030, o cancer sera responsavel por 21,4 milhdes de casos incidentes e 13,2 milhdes de



mortes. Desta forma, nota-se que esta doenca se torna cada vez mais comum no mundo
todo, trazendo danos devastadores a familias inteiras (Instituto Nacional do Cancer —
INCA, 2014).

Estimou-se para o Brasil, nos anos de 2014 e de 2015, a ocorréncia de
aproximadamente 576.000 pessoas diagnosticadas com céancer. Destas, 17.400 em Goias,
sendo 1.700 na cidade de Goiania. As leucemias caracterizam 9.370 casos, no Brasil,
sendo em Goiéas, 220, com 40 casos localizados em Goiania (INCA, 2014).

Cancer é 0 nome dado a mais de cem doencgas que se originam nos genes de células
anormais do organismo capazes de multiplicarem-se, formando uma massa tissular ou
tumoral — o tumor (Straub, 2005; Yamaguchi, 1994).

Existem varios tipos de cancer que podem ser classificados em quatro grupos: (a)
carcinomas, que é o mais comum e atacam as células epiteliais responsaveis pelo
revestimento de superficies internas e externas do corpo, como por exemplos o cancer de
mama, de colo, de pulmdo, entre outros; (b) sarcomas, um tipo de céncer que agride as
células dos musculos, ossos e cartilagem; e existem os canceres hematoldgicos, divididos
em: (c) linfomas que estdo presentes no sistema linfatico, como exemplo tém-se a doenga
de Hodgkin e o linfoma ndo-Hodgkin e (d) leucemias, que sdo canceres que atacam tecidos
sanguineos e formadores de sangue, como a medula 6ssea, baco e linfonodos (Straub,
2005).

No que diz respeito as leucemias, estas se referem ao grupo de doengas complexas
e diferentes que afetam a producdo de glébulos brancos (ou leucdcitos), tendo alteracdo
genética adquirida (ou seja, ndo congénita) nas células da medula Ossea. Apesar da
alteracdo ocorrer nos genes, ndo se trata de um fendmeno hereditario, sendo assim, a
maioria dos casos tem sua origem desconhecida. A principal caracteristica dessa neoplasia

refere-se ao acumulo de células jovens e anormais na medula dssea, que vao substituindo



as células normais. A medula 6ssea é o local onde se formam as células sanguineas e
ocupa a cavidade dos 0ssos. E nela que se encontram as células originarias dos globulos
vermelhos (hemécias ou eritocritos), das plaquetas e dos glébulos brancos. O crescimento
anormal dos glébulos brancos acarreta & perda de suas fungbes, porém, mantém a
capacidade de proliferagdo, aumentando o seu nimero no sangue periférico (Hamerschlak,
2008; INCA, n.d.).

Esse tipo de cancer hematoldgico pode ser agrupado em relacdo a velocidade de
sua progressdo e gravidade. Dessa maneira, a doenca pode ser classificada como cronica,
que tem o curso mais lento, ou aguda, que se agrava rapidamente. Outra forma de
diferenciar os tipos de leucemia € baseada no tipo de glébulos brancos afetado, linfoides
ou mieloides. Portanto, os principais tipos de leucemia séo: leucemia linfoide (linfocitica
ou lifoblastica) cronica — LLC, leucemia linfoide aguda — LLA, leucemia mieloide (ou
mielobléstica) cronica — LMC e leucemia mieloide aguda — LMA (Hamerschlak, 2008;
INCA, n.d.).

No caso das leucemias cronicas, tem-se que as células malignas ainda conseguem
realizar algumas tarefas normais. Por esse motivo, geralmente, elas sdo diagnosticadas
durante exames de sangue rotineiros, quando as células comecam a aumentar muito e
inchacos (inguas) ou infecgBes comegam a ser recorrentes. No entanto, 0s sintomas sdo
brandos, e vao se agravando lentamente (INCA, n.d.).

Quanto a LMC, os principais sintomas sdo: mal-estar, cansaco, falta de félego,
palidez devido a anemia, desconforto abdominal devido ao aumento do baco, suor
excessivo, perda de peso e intolerancia a altas temperaturas. Esse tipo de leucemia pode
evoluir para uma fase mais acelerada e se tornar aguda. No caso da LLC, além da fadiga,
falta de ar e perda de peso, observa-se também aumento dos ganglios e infeccdes

recorrentes na pele, no sistema urinario e nos pulmdes (Hamerschlak, 2008).



As leucemias agudas progridem rapidamente e afetam a maioria das células
primitivas e imaturas, ou seja, aquelas células que ainda ndo foram totalmente
diferenciadas ou desenvolvidas. Tais células perdem a capacidade de desempenho de suas
fungBes normais. As células imaturas sdo mieloblastos no caso de LMA e linfoblastos, no
caso de LLA. Elas se multiplicam de forma incontrolavel e acumulam-se impedindo a
producdo de celulas normais, diferentes das leucemias cronicas em que as células ja
desenvolvidas continuam crescendo e sdo capazes de exercer algumas de suas funcdes
normais (Hamerschlak, 2008; INCA, n.d.).

A LMA tem como principais sintomas: aumento de infeccGes, anemia e
sangramentos, além de febre, fraqueza, fadiga, perda de apetite e peso, manchas roxas,
suores noturnos, dor nos 0ssos e articulagdes e dor abdominal, devido ao aumento do bago.
A LLA possui sintomas muito semelhantes aos da LMA, porém aparecem mais
adenomegalias e aumento do bago (Hamerschlak, 2008).

Quanto as principais formas de tratamento contra o cancer tem-se a cirurgia, a
quimioterapia (QT), a radioterapia (RT) e, no caso de leucemias, o transplante de medula
Ossea também se faz presente. Esses tipos de intervengdes podem ter uma fungéo curativa
ou paliativa. O tipo de tratamento vai depender da classificacdo da doenca, e esta é feita a
partir do 6rgdo atingido, do tecido de origem, dos aspectos estruturais e morfologicos,
além da avaliacdo do tecido que poderd ser atingido com o tratamento escolhido
(Hamerschlak, 2008; Yamaguchi, 1994).

Considerar o tratamento médico adequado € importante, porém, isso ndo exclui o
olhar atento do papel que a familia possui como agente de cuidados quando um de seus
membros adoece. Ciente da complexidade do cancer, o tratamento deve abranger ndo so as
necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais dos pacientes, mas deve incluir a participacéo

ativa da familia (Costa & Lima, 2002).



1.2. A familia e o cuidador familiar no contexto da doenca

O cancer implica em grande dependéncia do paciente, fazendo com que ele
necessite de maiores cuidados, seja de um familiar ou outro cuidador (voluntério, familiar
ou profissional). Culturalmente no Brasil, € comum que o cuidado de um membro doente
recaia sobre a familia, assim, ela acaba assumindo o papel de cuidadora. Neste sentido, o
cancer é mais que um diagnostico, € uma experiéncia que altera o significado de vida do
enfermo e sua familia (Pinto & Ribeiro, 2007; Sena, Carvalho, Reis & Rocha, 2011).

Nos Ultimos 30 anos tem-se buscado estudar interacdes familiares levando em
conta os recursos que devem ser promovidos em momentos de crises. A partir da
perspectiva dos estudos de resiliéncia sdo estimuladas pesquisas voltadas para assinalar
recursos existentes nas relagdes, sobretudo aquelas com continuidade e compromisso
afetivo. Esses estudos contribuem no desenvolvimento de um conhecimento acerca das

competéncias e potencialidades humanas (Ravazzola, 2005).

1.3. A resiliéncia: conceito e vicissitudes

Na &rea da saude mental, existem modelos em que o foco é voltado para os
problemas, os sintomas e as patologias e isso persiste hd muito tempo no centro de
paradigmas médicos, psiquiatricos, psicolégicos e sociais, induzindo, assim, a pensar em
prognodsticos negativos que reduzem e inibem as pessoas a terem iniciativa para
resolverem seus conflitos e de se associarem a outras pessoas para obter ganhos e
promover suas capacidades. Ao sugerir estudos sobre a resiliéncia, propde-se que o foco
seja nas capacidades e potencialidades da pessoa de superar adversidades e se fortalecerem
a partir disso (Ravazzola, 2005). No campo da saude geral existem poucos estudos sobre a

resiliéncia do cuidador familiar.



Os estudos sobre resiliéncia tém cerca de 40 anos, no contexto da Psicologia, mas
seu conceito ndo é unanime. A principal definicdo que se tem é que a resiliéncia relaciona-
se a fendmenos que explicam a maneira como as pessoas enfrentam momentos de
adversidades (Yunes & Szymanski, 2001).

Para Walsh (1998/2005), estudiosa das configuracGes familiares, resiliéncia
envolve superacdo em relagéo aos desafios que surgem na vida, de forma que a pessoa saia
fortalecida e com mais recursos. Trata-se de um processo ativo de resisténcia,
reestruturacdo e crescimento diante de adversidades. Para a autora, esse conceito é valioso
quando diz respeito ao entendimento e tratamento de pessoas que passaram por traumas e
adversidades.

Os estudos sobre resiliéncia humana buscam compreender o motivo pelo qual
algumas pessoas se desenvolvem de maneira satisfatoria ou mostram algum tipo de
crescimento, mesmo diante de condi¢des compreendidas como adversas. Nota-se que, com
a intencdo de resolver alguma situacdo importante na vida, mas que parece sem saida,
alguns individuos conseguem criar elementos para transformar-se ou transformar a
situacdo (Barlach, 2005).

Para se compreender a resiliéncia deve-se levar em conta a existéncia de varios
aspectos, tais como a qualidade de vida, a rede de suporte social, as estratégias de
enfrentamento psicoldgico (ou estratégias de coping), elementos estressores, bem como
fatores de riscos e de protecdo existentes no contexto.

No que se refere a qualidade de vida (QV), é importante ressaltar que sua nocao é
algo puramente humano, que tem sido aproximada ao nivel de satisfacdo que pode ser
encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental. Deve-se levar em conta a
capacidade de efetuar uma sintese cultural dos elementos que uma sociedade especifica

considera ser seu padrdo de conforto e bem-estar. Entretanto, o termo abarca muitos



significados, refletindo conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades que a eles concernem varias épocas, espagos e historias diferentes, sendo,
portanto, uma construcdo social com a marca da relatividade cultural (Minayo, Hartz &
Buss, 2000).

Na maioria das pesquisas sobre qualidade de vida sdo destacadas quatro dimensdes
(fisica, psicologica, social e espiritual/existencial) demonstrando, assim, o interesse em
estruturar uma visdo global deste fendmeno. Atualmente, investigar a QV em &reas como a
oncologia é cada vez mais necessario, buscando a integracdo destas quatro dimensdes
(Costa Neto & Araujo, 2001; Seidl & Zannon, 2004; Pinto & Ribeiro, 2007).

Além da QV, tem chamado a atencdo de estudiosos a compreensdo da influéncia
das redes de suporte social de individuos que enfrentam enfermidades cronicas, bem como
das pessoas envolvidas nesse processo, isto pode se dar pelo fato do tema configurar um
importante aspecto no enfrentamento de situagdes de estresse e de sofrimento prolongado
(Hayakawa, Higarashi, Marcon & Waidman, 2010).

A rede de suporte social pode ser compreendida por um sistema que abarca varios
objetos sociais, isto €, pessoas, funcles e situacdes promotores de apoio instrumental
(auxilio financeiro, divisdo de responsabilidades e fornecimento de informacBes ao
individuo) e emocional (afeicdo, aprovacdo, simpatia, preocupacdo com o outro, bem
como acgdes que levam a um sentimento de pertenca) em diversas necessidades do
individuo (Hayakawa et al., 2010).

Percebe-se que o suporte social recebido e reconhecido pelas pessoas torna-se
fundamental para a manutengdo da saude mental, além de auxiliar no enfrentamento de
situacOes estressantes (como assumir o papel de cuidador de um familiar enfermo). Além
disso, possibilita a promogéo de salde e bem-estar e pode aliviar o estresse fisico e mental

(Hayakawa et al., 2010).



Desta forma, estresse é entendido como um processo complexo e multidimensional
no qual estressores agudos ou crdnicos atuam. Tais estressores sdo identificados como:
ambientais (trabalho, casa, etc.), eventos maiores (mudanca de residéncia, morte ou doenca
na familia, separacdo, desemprego), trauma (vitima de ato violento, acidentes, etc.) e abuso
ou negligéncia infantil ou na velhice. Esses eventos séo percebidos como ameagadores,
surgindo a necessidade de ficar alerta ou buscar ajuda, dando inicio a uma resposta que
vise a adaptacdo a situacdo (Sparrenberger, Santos & Lima, 2003).

O contexto da doenga e do tratamento tende a gerar estresse, acarretando sinais e
sintomas tais como apatia, depressdo, abatimento, desesperanca, hipersensibilidade
emotiva, raiva, ansiedade, irritabilidade, dentre outros. Dessa forma, a maneira como 0
individuo enfrenta a situacdo de estresse pode fazer grande diferenca quanto a sua
adaptacdo. O processo estressante imposto por uma doenca requer esforcos de
enfrentamento psicolégico na busca de reconquistar o equilibrio psiquico adequado.
Quando o individuo investe sua energia em estratégias de enfrentamento sugere-se que ele
esteja tentando superar o que lhe causa estresse (Costa & Leite, 2009).

Nesse contexto, adaptar-se sugere um processo dinamico em que pensamentos,
sentimentos, conduta e os mecanismos biofisioldgicos se alteram incessantemente para
ajustar-se ao ambiente em continua transformacéo (Sparrenberge et al., 2003).

Lazarus e Folkman (1984) afirmam que para se compreender as diferentes formas
de cada individuo lidar com situacfes estressantes, é preciso levar em conta 0s processos
cognitivos e os diversos fatores existentes nos contextos que influenciam na reacgéo
individual. Os autores definem coping (ou estratégias de enfrentamento psicologico) como:
“um conjunto de esforcos, cognitivos € comportamentais, utilizados pelos individuos com

0 objetivo de lidar com demandas especificas, internas ou externas, que surgem em
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situacOes de estresse e sdo avaliadas como sobrecarregando ou excedendo seus recursos
pessoais” (p. 141).

O coping pode ser classificado em duas formas: centrado na emogdo ou centrado
no problema, sendo que as duas formas podem ocorrer de forma simultanea, sendo até
mesmo, facilitadores (Lazarus & Folkman, 1984; Costa & Leite, 2009; Santos, 2013).

O coping voltado para a emocao exige um esforgo em retomar o estado emocional
associado ao estresse. As estratégias sdo dirigidas para um nivel somatico e/ou de
sentimentos, objetivando alterar o estado emocional, com o intuito de reduzir a sensagdo
fisica desagradavel. J& o coping voltado para o problema refere-se a0 empenho para
resolver a situacdo originaria de estresse, sendo a finalidade alterar o problema causador de
tensdo existente entre a pessoa e 0 ambiente. Essas estratégias sdo mais adaptativas e
voltadas para a realidade, buscando a fonte de estresse tentando remové-la ou minimiza-la
(Lazarus & Folkman, 1984; Costa & Leite, 2009; Santos, 2013).

Nesta dissertagdo, como se pode ver, considerou-se o conceito de coping conforme
apreciado por Lazarus e Folkman (1984), ou seja, entende-se como este conjunto de
esforcos que os individuos fazem para lidar com as situagdes de estresse, diferente do
conceito de resiliéncia, que aqui foi compreendida como o processo constituido peca
interacdo entre os fatores de risco e de protecéo, ou seja, 0 processo resiliente foi analisado
a partir do surgimento de condigdes de vulnerabilidade e que se desenvolve por meio desta
interacdo entre fatores protetivos e de risco.

Assim, é importante ressaltar que os fatores de risco, estdo intimamente ligados a
eventos negativos da vida, aumentando a probabilidade da pessoa apresentar problemas
nas dimensoes fisicas, sociais ou emocionais. No entanto, 0 que vai caracterizar risco ou
ndo depende dos efeitos negativos que possam existir e pela forma como eles sdo

percebidos pelas pessoas afetadas. Ja os fatores de protecdo s@o aqueles que diminuem a
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incidéncia ou severidade de resultados negativos ou indesejados na presenca dos fatores de
risco (Cowan, Cowan & Shulz, 1996). Podem ser considerados fatores de protecdo as
caracteristicas individuais (tais como a autoestima, a inteligéncia e a competéncia social), a
coeséo familiar, apoio afetivo e o apoio social externo (Rutter et al., 2011).

A maneira como as pessoas reagem aos eventos estressores pode variar no ciclo de
vida, isso depende do momento em que a pessoa esta vivendo, da intensidade dos fatores
considerados de risco e dos fatores de protegdo disponiveis. Dessa forma, em uma situacao
a pessoa pode responder de uma forma e a mesma pode responder diferentemente em outro
contexto (Cecconello, 2003).

Todos esses fendmenos podem ser mediadores da resiliéncia em cuidadores
familiares de pacientes leucémicos. Sendo assim, sugere-se ser inevitavel a busca por sua
compreensdo para o profissional que atua junto aos familiares, buscando promover as

condigdes facilitadoras para a sua manifestacdo e manutencao.

1.4. O Modelo Bioecolo6gico do Desenvolvimento Humano

A resiliéncia e suas vicissitudes podem ser compreendidas também, por meio do
modelo bioecoldgico do desenvolvimento humano (Infante, 2005). Este modelo postula
que a pessoa esta imersa em uma ecologia determinada por niveis diferentes, que
interatuam entre si, tendo influéncia direta no seu desenvolvimento humano. Esses niveis
formadores do marco ecoldgico sdo: individual, familiar, comunitério (incluindo servicos
sociais) e cultural (referente também aos valores sociais). Esse modelo é baseado na
perspectiva proposta por Urie Bronfenbrenner (1979/1996).

A partir de varias experiéncias vividas, Bronfenbrenner (1979/1996) percebeu a
importancia da resisténcia, potencial e versatilidade do ser humano, demonstrados pela

capacidade de adaptacdo e criacdo de ecologias em que o ser humano vive e se desenvolve.
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Este estudioso sugere uma nova forma de pensar o desenvolvimento humano, em que 0s
processos psicoldgicos passam a ser tratados como propriedades de sistemas e cuja pessoa
é um dos elementos do processo e ndo o foco principal. Partindo dessa perspectiva, ele
define desenvolvimento como uma mudanca duradoura na maneira com a qual o individuo
percebe e lida com seu ambiente.

Desta forma, a capacidade de um ambiente funcionar de maneira efetiva sendo um
contexto para o desenvolvimento é vista como dependendo da existéncia e da natureza das
interconexdes existentes entre os ambientes, incluindo a participagdo conjunta, a
comunicacéo e as informacdes contidas em cada ambiente (Bronfenbrenner, 1979/1996).

Para Bronfenbrenner (1989, p. 191), desenvolvimento é compreendido como “o
conjunto de processos através dos quais as particularidades da pessoa e do ambiente
interagem para produzir estabilidade e mudanca nas caracteristicas da pessoa no curso de
sua vida”. Assim, tanto o desenvolvimento quanto a saude seriam um processO de
constante interagdo entre a pessoa e seu contexto. N&o se trata de uma énfase nem nas
caracteristicas pessoais e nem em aspectos ambientais, mas sim, na interacdo entre eles.
Portanto, tais processos seriam responsaveis pela estabilidade e/ou mudanca proveniente
da evolucdo e potencializacdo dos recursos pessoais e/ou ambientais, ou ao contrario, de
sua deterioracdo.

O nucleo do modelo bioecoldgico é o processo. Mais especificamente, isto engloba
as formas particulares de interacdo entre o organismo e o ambiente, chamado de processo
proximal, que operam ao longo do tempo e sdo postuladas como o mecanismo principal
promotor de desenvolvimento humano. Sup8e-se que tais processos podem influenciar no
desenvolvimento e pode variar substancialmente em funcdo de caracteristicas pessoais,
contextos ambientais e temporalidade em que os processos tomam lugar (Bronfenbrenner

& Morris, 1998).
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Assim, o modelo bioecoldgico humano favorece a investigacdo e compreensdao do
fendmeno a ser estudado por meio de quatro nucleos que se inter-relacionam: processo,
pessoa, contexto e tempo. Promove, assim, o conhecimento acerca de como os individuos
vivenciam uma experiéncia especifica, envolvendo a fuséo e a dindmica da relacdo entre o
individuo inserido em diferentes contextos (Processo de desenvolvimento). Além disso,
valoriza a Pessoa considerando seu repertdrio individual de caracteristicas bioldgicas,
cognitivas, emocionais e comportamentais. Os Contextos sdo definidos como niveis ou
sistemas entrelagados e possuem caracteristicas fisicas, sociais e valorativas, que 0s
caracterizam, exercendo influéncia na pessoa e no grupo familiar, pela continuidade
(Tempo) e estabilidade do sistema de relagdes e construgéo das rotinas, de sua biografia e
historia social (Bronfenbrenner, 2005/2011).

No que diz respeito ao Contexto, Bronfenbrenner (1979/1996; 2005/2011) destaca
a necessidade de compreender o desenvolvimento humano por meio da consideracdo de
quatro niveis ambientais que se integram e inter-relacionam: o micro, 0 meso, 0 exo e 0
macrossistema. O Microssistema define-se como padrdes de atividades, papeis e relacdes
interpessoais que sdo experienciados em um ambiente especifico, em que as pessoas
interagem face-a-face; os Mesossitemas referem-se a conjuntos de microssistemas que
envolvem relagdes entre diferentes settings que constituem o nicho de desenvolvimento,
aos quais uma pessoa € afiliada em algum momento; os Exossistemas compdem-se por
ambientes em que a pessoa em desenvolvimento ndo esta presente, mas o0s eventos que la
ocorrem afetam indiretamente o seu desenvolvimento; finalmente, os Macrossistemas, que
s&o estruturas sociais amplas, em termos de valores, normas e sistemas politicos.

Quanto a andlise do Tempo, cabe salientar que é possivel identificar mudancgas e
continuidades ocorridas no decorrer da vida para o desenvolvimento humano. Sua anélise

inclui tanto a temporalidade das interacdes (presente) das pessoas em desenvolvimento, o
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Microtempo, quanto os acontecimentos de maior proporgdo (dia, meses, anos), 0
Mesotempo, além do tempo historico e social, 0 Macrotempo (Morais & Koller, 2004).

Nessa perspectiva, o estudo do desenvolvimento humano caracteriza-se pelo
compromisso em se compreender a dinamica das relagOes entre a pessoa e seus diversos e
integrados niveis ecolégicos (Bronfenbrenner, 2005/2011).

Dessa forma, este modelo enfatiza o contexto relacional em que a pessoa estd
inserida, destacando o papel das relagdes interpessoais e a necessidade de que estas sejam
marcadas pela reciprocidade, pelo equilibrio de poder e expressdo de afeto (Morais &
Koller, 2004).

Esta abordagem do desenvolvimento humano tem sido uma das bases tedrico-
metodoldgicas utilizadas em estudos da area da resiliéncia, constituindo um movimento na
psicologia que se preocupa com aspectos saudaveis do desenvolvimento humano. Essa
perspectiva inclui a otimizagdo (valorizagdo do ciclo vital) e a produgdo, por meio das
reac0es da pessoa dentro de um sistema de desenvolvimento, destacando-se o
desenvolvimento positivo e saudavel. As ideias dessa teoria focalizam o que foi e 0 que
poderia ser o melhor do ser humano (Morais & Koller, 2004; Bronfenbrenner, 2005/2011).

No caso de pesquisas sobre resiliéncia em familias, sob a mesma perspectiva
tedrica, busca-se compreender o que faz com que algumas familias se destruam e outras
consigam superar e se transformar diante de crises. O que se pretende é estudar as
interagOes familiares, considerando-se 0S recursos existentes promotores ou ndo de
resiliéncia. A partir do enfoque no processo resiliente, pesquisas orientadas para mostrar
recursos positivos nas relacées séo estimuladas, sobretudo em interagdes de continuidade e
compromisso afetivo (Ravazzola, 2005), como € o caso da relacdo cuidador familiar —
paciente leucémico, pois normalmente, este cuidador tem um compromisso afetivo e € uma

relacdo que ndo tende para um fim, independente da doenca.
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O enfoque na resiliéncia possibilita pensar que, mesmo as adversidades pelas quais
uma pessoa, familia ou comunidade passa, estas sdo capazes e tém potenciais suficientes
para desenvolverem-se e alcangarem niveis aceitaveis de salde e bem-estar. Assim, essas
capacidades favorecem tolerar, manipular e aliviar as consequéncias psicologicas,
fisiologicas, comportamentais e sociais advindas de experiéncias ruins, sem sair muito do
caminho do desenvolvimento, compreendendo adequadamente as experiéncias e suas
reacOes (Ravazzola, 2005).

A partir dessas questdes, 0 objetivo primario deste estudo é descrever e
compreender como se da o processo de resiliéncia em cuidadores familiares de pacientes
portadores de leucemia linfoide ou mieloide, seja ela aguda ou cronica. Os objetivos
secundarios s&o:

a) Analisar a qualidade de vida do cuidador familiar de enfermos com leucemia
linfoide ou mieloide, aguda ou cronica;

b) Compreender a estrutura da rede de suporte social do cuidador familiar;

c) Descrever elementos estressores do cuidador familiar;

d) Identificar as estratégias de enfrentamento psicolégico adotadas pelos cuidadores;

e) Identificar fatores de risco e de protecdo presentes no processo de resiliéncia.
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PERCURSO METODOLOGICO
Este capitulo apresenta o percurso metodoldgico da pesquisa, cujos produtos sao
expostos em formato de artigos. Ele esta divido em duas partes: a primeira, sobre a revisdo

sistematica da literatura, e a segunda, que apresenta a metodologia do estudo empirico.

1. Revisdo Sistemética da Literatura

N&o se pode duvidar que os estudos empiricos sdo formas adequadas de se obter
evidéncias sobre fendmenos sociais e em salde. No entanto, os achados de uma Unica
pesquisa empirica ndo sao suficientes no esclarecimento de muitas questdes, tanto
cientificas, quanto de tomada de decisfes quando se trata de intervenc¢do. Por outro lado,
quando se tem acesso, em um mesmo documento, a varios estudos empiricos que estudam,
ainda que de formas diferentes, determinados fendmenos, tem-se respostas mais
conclusivas. Desta maneira, a revisdo sistematica da literatura (RSL) pode ser considerada
uma boa ferramenta para resumir as evidéncias existentes sobre determinado fendémeno,
pois possibilita uma analise objetiva e promove uma sintese sobre o fenémeno estudado
(Linde & Willich, 2003; Sampaio & Mancini, 2007).

A RSL é um método moderno que avalia um conjunto de dados simultaneamente,
sendo mais frequentemente utilizada para obter conclusdes cientificas de intervences em
salde (Atallah & Castro, 1997). Este é um tipo de estudo que usa a literatura sobre
determinado tema como fonte de dados, que sdo Uteis na integracdo de informacOes de
estudos independentes sobre um objeto, podendo apresentar resultados semelhantes ou
conflitantes, além de permitir identificar temas que precisam de mais investigacoes
(Sampaio & Mancini, 2007).

Esse tipo de pesquisa fornece um resumo dos artigos publicados a partir de uma

pergunta especifica e usa metodos que permitem avaliar e sintetizar criticamente a
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literatura disponivel de forma sistemética. Ao trazer sinteses dos estudos que abordam o
fendmeno de interesse, as RSL permitem 0 acesso a toda uma gama de resultados de
pesquisas sobre um determinado tema, favorecendo assim, a percepcdo acerca das
descobertas cientificas supondo a possibilidade delas serem generalistas ou variarem
conforme as populacdes (Akobeng, 2005).

A revisdo sistemética envolve a avaliacdo da qualidade metodoldgica dos artigos
selecionados. E necessario que se elabore um roteiro a seguir, incluindo: os estudos
encontrados, os critérios de inclusdo e exclusdo dos artigos, a descricdo dos desfechos de
interesse, a verificacdo da precisdo dos resultados, a determinacdo da qualidade dos
estudos e analise das estatisticas utilizadas (Sampaio & Mancini, 2007).

Vale ressaltar que as RSL sdo retrospectivas e secundérias, ou seja, € conduzida
apos a publicacdo de vérios estudos sobre um tema. Por isso, boas revisdes dependem da

qualidade do material bibliogréafico reunido (Sampaio & Mancini, 2007).

2. Metodologia do Artigo Empirico

O artigo empirico caracterizou-se como um estudo qualitativo, com variaveis
quantitativas’, série-de-casos, descritivo e exploratério. Segundo Pires (2008), a pesquisa
qualitativa se caracteriza pela sua flexibilidade de adaptacdo no decorrer de seu
desenvolvimento, sobretudo referente a construcdo progressiva do objeto de pesquisa.
Além disso, a pesquisa qualitativa se ocupa de objetos complexos, como instituic@es,
grupos ou objetos dificeis de serem apreendidos. Os dados desse tipo pesquisa sdo
heterogéneos e se pode utilizar diversas formas de coleta-los. A partir desse ponto de vista

é possivel descrever em profundidade aspectos importantes da vida social. Desta maneira,

! As variaveis quantitativas serdo observadas por meio do Inventéario de Estratégias de Coping de Folkman e
Lazarus com o intuito de complementacéo dos dados.
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existe uma abertura para 0 mundo empirico que se expressa pela valoriza¢do da exploracdo
indutiva do campo de observagéo.

Segundo Deslauriers e Kérisit (2008), a pesquisa pode ser utilizada para descrever
uma situacgéo social, sendo uma pesquisa descritiva, ou para explorar questées que ndo sao
possiveis de serem abordadas pela pesquisa quantitativa, sendo uma pesquisa exploratoria.
A pesquisa de natureza exploratoria favorece a familiarizacdo com os individuos e suas
preocupacles. A pesquisa descritiva se preocupara com 0s mecanismos (Como) e com 0S
atores (o qué dos fendmenos); por ser detalhista, possibilita informacdes contextuais,
sendo a maior parte do tempo, completa em si mesma.

Esta pesquisa foi desenvolvida em uma instituicdo publica que realiza tratamento
onco-hematolégico. A amostra foi delimitada por conveniéncia, ja que a metodologia
série-de-casos propde um aprofundamento nos casos especificos sem a pretensdo de
generalizagéo populacional dos dados coletados.

No total, participaram 14 cuidadores familiares. Foram estabelecidos os seguintes
critérios de inclusdo: a) ter entre 18 e 70 anos; b) ser parente de primeiro grau do enfermo
— cOnjuges, tios, pais, irmaos, etc.; ¢) o portador de leucemia precisaria estar em tratamento
ha pelo menos dois meses; d) assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE — Anexo A); e e) ser cuidador familiar. Os critérios de exclusdo foram: a)
familiares que ndo fossem o cuidador principal; b) cuidadores que acompanhassem o
paciente por menos de dois meses; e ¢) pessoas que demonstrassem indicios de transtornos
psiquiatricos graves que pudesse prejudicar seu contato com a realidade, como por
exemplo, a esquizofrenia.

Foram utilizados trés instrumentos: 1) o Questionario Sociodemografico (Anexo
B) que foi desenvolvido pela pesquisadora com o objetivo de coletar dados pessoais do

cuidador familiar participante e do portador de leucemia; 2) O Roteiro de Entrevista
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Semiestruturada (Anexo C) que também foi desenvolvido pela pesquisadora com base na
literatura revisada e na préatica clinica com familiares de enfermos crénicos; e 3) o
Inventério de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus (IEC) que foi adaptado para o
Brasil por Savdia et al. (1996) que esta no Anexo D.

Sendo assim, apds a aprovacio do projeto pelo Comité de Etica de Pesquisa, 0s
dados foram coletados junto aos cuidadores participantes, por meio do questionario
sociodemogréfico, da aplicacdo do IEC e da realizagdo da entrevista semiestruturada,
gravada em udio.

O primeiro contato com os cuidadores ocorreu na prépria enfermaria. Contudo,
aceitando participar, o cuidador se encontrou individualmente, em um espago ambulatorial,
com a pesquisadora para ouvir a explicacdo sobre a pesquisa, 0 objetivo da mesma e foi
feita a leitura do TCLE, dando-lhes espaco para perguntar e ter suas ddvidas esclarecidas.
A pesquisadora solicitou um espaco ambulatorial a instituicdo para a realizacdo desses
encontros.

Ao concordar com a participacdo no momento da entrevista, o participante assinou
duas vias do TCLE, em que uma via ficou com ele e outra com a pesquisadora. Assim, a
coleta de dados foi iniciada.

Concluida a etapa da coleta de dados, a segunda etapa se iniciou. Esta etapa
consistiu na transcricdo das entrevistas. A propria pesquisadora se responsabilizou pela
transcricdo, reafirmando a seguranca do participante, de acordo com as medidas de
protecdo a confidencialidade como é previsto na Resolu¢do do Conselho Nacional de
Saude numero 466 de 12 de dezembro de 2012 (CNS 466/12). Portanto, é importante
reafirmar que o conteudo das entrevistas foi utilizado apenas para os fins da pesquisa e
qualquer dado que possivelmente pudesse identificar o participante ou estigmatizar sua

imagem foi omitido na publicacdo dos dados.
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Apos as transcricdes, os contetdos tematicos coletados foram analisados com base
na analise tematica proposta por Laurence Bardin (2008).

A andlise de contetdo, enquanto método, é um conjunto de técnicas, ndo se
tratando de um instrumento, mas de varias e adaptadas (ao campo de investigacdo) formas
de andlise das comunicagOes, objetivando a descricdo dos conteldos existentes nas
mensagens, por meio de procedimentos sistematicos (Bardin, 2008).

Uma das formas de analise de contetdo é a analise dos significados, representada
pela andlise tematica. Nesse tipo, é feita a escolha dos elementos tematicos que fornegam
informagdes acerca do problema levantado. Essa escolha constituird o corpus, isto €, 0
conjunto dos dados tidos em conta que serdo submetidos a anélise (Bardin, 2008).

Para a andlise dos dados referente ao IEC foi considerada a resposta aos itens
referentes a cada fator: confronto (itens 6, 7, 17, 28, 34 e 46); afastamento (itens 12, 13,
15, 21, 41 e 44); autocontrole (itens 10, 14, 35, 43, 54, 62 e 63); suporte social (itens 8, 18,
22, 31, 42 e 45); aceitacdo de responsabilidade (itens 9, 25, 29 e 51); fuga-esquiva (itens
11, 16, 33, 40, 47, 50, 58 e 59); resolucdo de problemas (itens 1, 26, 39, 48, 49 e 52); e
reavaliacdo positiva (itens 20, 23, 30, 36, 38, 56 e 60). Dessa forma, as respostas foram
registradas por meio de uma escala Likert de zero a trés, sendo que as correlacGes obtidas
para a versdo brasileira apresentaram valores de 0,424 a 0,688. A titulo de refinamento dos
dados, foi calculado a média e o desvio padrdo das respostas obtidas (Savoia et al., 1996).

A pesquisa respeitou a dignidade humana, conforme determina a CNS 466/12.
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ARTIGO 1 - RESILIENCIA EM CUIDADORES FAMILIARES DE ENFERMOS
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* Pontificia Universidade Catolica de Goias, Goiania-Go, Brasil
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RESUMO: Dentre os conceitos positivos, o de resiliéncia tem sido um dos investigados
no contexto da salde, com proposi¢cdes tanto voltadas & compreensdo do fenémeno
associado as vivéncias dos enfermos, quanto associadas as experiéncias dos cuidadores
familiares. O objetivo deste artigo é apresentar um panorama geral da producdo cientifica
sobre o estudo da resiliéncia em cuidadores familiares de doencas graves e/ou crénicas,
tanto a nivel nacional quanto internacional, a partir da analise de artigos publicados e
indexados entre os anos de 2005 e junho de 2015. Foi realizada uma Revisdo Sistematica
da Literatura (RSL) que busca avaliar um conjunto de dados simultaneamente. Os estudos
foram buscados nos portais: Portal BVS — Biblioteca Virtual de Saude e no Portal de
Periddico da CAPES. As bases eletronicas de dados utilizadas foram: MEDLINE,
PUBMED CENTRAL (PMC), SAGE, SCIELO, PEPSIC e IBECS. Depois de realizado o
levantamento nas bases de dados, nas quais foram encontrados 87 trabalhos cientificos, os
resumos foram analisados, restando 36 artigos, que foram selecionados para serem
avaliados em profundidade, apds isso, restaram 34 estudos para a construcao desta revisao.
Foi possivel concluir que o estudo da resiliéncia em cuidadores familiares tem se
expandido no mundo, com crescimento nas publicagdes anualmente. No entanto, o fato do
conceito ndo ser unanime aos pesquisadores, torna dificil levantar uma Unica linha de
pesquisa sobre o tema. Notou-se também que a publicacdo latina, sobretudo no Brasil
ainda é muito incipiente.

Palavras-chave: resiliéncia, cuidador familiar, doenca cronica.

ABSTRACT: Besides all the positives concepts, resilience is one of the investigate inside
the health context, with aspects such as to understand the phenomenon associated to the
patients' living experience as the experience of the families caregivers themselves. The aim
of this article is to present a general view of the cientific production about resilience in
family caregivers of serious illness and/or chronic patients, whether in a national or
international level, from the analysis of articles published and filed between 2005 and June
2015. There was a Systematic Review of the Literature which avaliated the dates
simultaneously. The websites used in the researches were: Portal BVS - Biblioteca Virtual
de Saude and in the Portal de Periddico da CAPES. The eletronic bases used were:
MEDLINE, PUBMED, CENTRAL (PMC), SAGE, SCIELO, PEPSIC and IBECS. After
the data collection in the data base, in which it was found 87 cientifics productions, the
abstracts were analysed and there was 36 articles left, which were chosen to be evaluated
carefully. As a result, 34 articles were used to write this article. It was possible to conclude
that the resilience study in family caregivers has expanded around the world, with the
anual publishing increasement. However, the fact that concept is not unanimos to the
researchers, makes it difficult to create one unique line of thought about the theme. It is
important to highlight that the Latin publication, specially in Brazil, is still very
underdeveloped.



Key-words: resilience, family caregivers, chronic illness.
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INTRODUCAO

Dentre os conceitos positivos, o de resiliéncia tem sido um dos investigados no
contexto da satde, com proposicdes tanto voltadas a compreensdo do fendmeno associado
as vivéncias dos enfermos, quanto associadas as experiéncias dos cuidadores familiares.

Na Psicologia, o estudo sobre resiliéncia ganhou enfoque a partir da busca pelo
entendimento das causas e da evolugéo da psicopatologia. Os estudos foram demonstrando
que algumas criangas sob situagcdes de grande adversidade ndo desenvolviam problemas
psicologicos ou de adaptacdo social. Primeiramente, assumiu-se que tais criangas se
adaptavam positivamente por serem invulneraveis, pois podiam resistir ao estresse e a
adversidade. No entanto, atualmente, trata-se a resiliéncia como um processo passivel de
ser desenvolvido e promovido, enquanto a invulnerabilidade sugere um tracgo intrinseco do
individuo (Infante, 2005).

Um dos marcos dos estudos sobre esse fendmeno, mais tarde chamado de
resiliéncia, foi a pesquisa de Werner sobre epistemologia social, ocorridos na ilha de
Kawai (Havai). Este estudo longitudinal acompanhou todas as criangas nascidas (mais de
500 individuos) no ano de 1955, do periodo pré-natal a meia idade, por 40 anos. Essas
criangas haviam sido expostas a pobreza, estresse perinatal, psicopatologia parental,
dissolugdo do vinculo familiar e discordia no lar. Foi percebido que, apesar das situacdes
de risco a que muitas criangas estavam expostas, elas eram capazes de superar tais
dificuldades e construir um futuro. Foram identificados varios fatores de protecdo que
permitiram que a maioria dos individuos se desenvolvessem como adultos competentes,
confiantes e solidarios (Werner & Smith, 1982; Werner, 1993; Werner, 1997).

Mesmo que os estudos sobre resiliéncia tenham cerca de 40 anos, no contexto da

Psicologia, ndo ha uma concordéncia sobre o seu conceito entre os estudiosos. A definicdo
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mais comum €é que a resiliéncia se refere a fendmenos que medeiam a forma como as
pessoas enfrentam e superam crises e adversidades (Yunes & Szymanski, 2001).

Grotberg (2005) define resiliéncia como: “a capacidade humana para enfrentar,
vencer e sair fortalecido ou transformado por experiéncias de adversidade” (p.15). O autor
destaca ainda a importancia do papel do desenvolvimento humano na capacidade de ser
resiliente. O termo adversidade (ou risco), segundo Infante (2005), pode referir-se a varios
fatores de risco (por exemplo, a pobreza) ou a uma situacdo especifica (como a morte de
alguém proximo).

Segundo Barlach (2005), os estudos sobre resiliéncia humana pretendem entender
0 motivo pelo qual algumas pessoas se desenvolvem satisfatoriamente ou apresentam
algum tipo de crescimento, mesmo diante de condigdes compreendidas como adversas.
Nota-se que alguns individuos conseguem criar elementos para transformar a si ou a
situacdo quando estdo diante de eventos importantes de sua vida que parecem sem saida.

Para Walsh (1998/2005), estudiosa das configuracdes familiares, resiliéncia é a
capacidade de superagdo diante dos desafios que aparecem na vida de maneira que o
individuo saia fortalecido e com mais recursos. E um processo ativo de resisténcia,
reestruturacdo e crescimento diante de crises.

A doenca cronica pode aumentar e alterar a percepgéo das prioridades das pessoas
por elas afetadas, obrigando-as a modificarem seus padrdes de vida, impondo uma série de
desafios para as familias, o que requer uma consideravel resiliéncia para seu enfrentamento
e adaptacdo. Uma abordagem voltada para a resiliéncia familiar a doenca grave, envolve
orientacdo sistémica e biopsicossocial referente as causas e ao curso da doencga, lidando
com desafios familiares e contribuicbes para o bom funcionamento familiar

(Walsh,1998/2005).
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Mesmo que todas as familias mudem ao reagirem a uma crise, muitas precisam de
auxilio para o ajustamento de papéis, de regras e de lideranca, com o intuito de se
reequilibrar maximizando recursos e habilidades de enfrentamento a medida do curso da
doenca (Walsh, 1998/2005).

A complexidade do contexto social exige desenvolvimento de pesquisas que
utilizem metodologias que possibilitem estudar familias em situacdes de adoecimento e
vulnerabilidade. A familia como foco da pesquisa ainda esbarra em dificuldades teoricas e
metodologicas devido a sua complexidade e multidimensionalidade. Desta forma, ao
realizar pesquisas a partir desta perspectiva, busca-se encontrar novas maneiras de olhar e
compreender a familia em seu ambiente (Zilmer, Scwartz, Muniz & Meincke, 2011).

A partir do que foi exposto, o0 objetivo deste artigo é apresentar um panorama geral
da producéo cientifica sobre o estudo da resiliéncia em cuidadores familiares de doencas
graves e/ou cronicas, tanto a nivel nacional quanto internacional, a partir da anlise de

artigos publicados e indexados entre os anos de 2005 e junho de 2015.

METODO

Este estudo baseia-se na Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) que é um método
atual que busca avaliar informagdes coletadas na literatura sobre determinado assunto,
sendo muita utilizada para alcangar conclusdes cientificas de intervences em salde. Ela é
importante por conseguir apresentar resultados semelhantes ou conflitantes sobre
determinado tema de maneira simultanea (Atallah & Castro, 1997; Sampaio & Mancini,
2007).

Sendo assim, a RSL aponta um resumo do que se tem publicado no meio cientifico
a partir de uma pergunta especifica, utilizando métodos que possibilitam a avaliacéo e a

sinteses critica da literatura de maneira sistematica. Assim, este tipo de revisao propicia a
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percepcdo de descobertas cientificas importantes sobre determinado tema. (Akobeng,
2005).

Uma boa revisdo sistematica da literatura dependera da qualidade dos dados, ou
seja, estudos reunidos e da organizacdo com que este trabalho sera realizado. Assim, trés
etapas sdo fundamentais para o inicio de uma RSL: 1) definir o objetivo da revisdo; 2)
levantar a literatura; e, 3) selecionar os estudos que podem ser incluidos. Tais etapas séo
necessarias, pois auxiliam os pesquisadores a ajustar a pergunta norteadora da revisao
baseando-se na informacdo disponivel sobre o tema. A estrutura da revisdo sistematica
equivale a de um artigo cientifico original, ou seja, inclui introdugcdo, método, resultado,
discussao e consideracdes finais (Sampaio & Mancini, 2007).

O primeiro passo é definir a pergunta, que deve ser uma questdo bem formulada e
clara, pois deve conter a descricdo do fenébmeno de interesse, a populacdo, 0 contexto e o
desfecho (Sampaio & Mancini, 2007).

No caso deste estudo, a pergunta respondida pela revisdo sistematica da literatura
foi: O que se tem publicado na literatura nacional e internacional a respeito do processo de
resiliéncia de cuidadores familiares de pacientes com doencas cronicas entre 0s anos 2005
e 20157

Apos a definicdo da pergunta, deve-se certificar que todos os artigos importantes
que possam contribuir na conclusdo da revisdo estejam incluidos. Para isso, ao buscar 0s
estudos, deve-se definir termos ou palavras-chave, em seguida, é necessario estabelecer as
estratégias de busca, escolhendo as bases de dados e fontes de informacgdes que serdo
utilizadas (Sampaio & Mancini, 2007).

As palavras-chave que delimitaram esta pesquisa foram: resiliéncia, resiliéncia
psicologica, resiliéncia familiar, estratégias de enfrentamento, qualidade de vida, leucemia,

oncologia, neoplasia, doenga cronica e cuidador familiar. Todas elas foram buscadas em
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inglés, para ampliar o alcance dos estudos na literatura internacional. Quanto as estratégias
de busca, consistiu em combinar as palavras-chave em todas as suas possibilidades. Os
artigos foram buscados nos portais: Portal BVS — Biblioteca Virtual de Saude e no Portal
de Periddicos da CAPES. As bases eletronicas de dados utilizadas foram: MEDLINE,
PUBMED CENTRAL (PMC), SAGE, SCIELO, PEPSIC e IBECS.

Em seguida, comegou-se a selecdo dos estudos, avaliando-se titulos e resumos. Mas
para isso, foi necessario definir os critérios de inclusdo e exclusdo da pesquisa, a partir da
pergunta norteadora (Sampaio & Mancini, 2007).

Os critérios de inclusdo foram: a) tempo de busca: Gltimos dez anos (2005 — 2015);
b) populacéo: adultos, cuidadores familiares de parentes com doencas cronicas, em que 0S
pacientes poderiam estar em qualquer fase da vida; ¢) fendbmeno de interesse: estudos
sobre resiliéncia; d) critério metodoldgico: pesquisa qualitativa e/ou quantitativa; e) tipo de
estudo: pesquisa empirica e revisdo da literatura; e, f) idiomas: portugués, inglés e
espanhol. Os critérios de exclusdo foram: a) artigos que ndo estejam disponibilizados em
texto completo e b) estudos em que o foco seja no paciente.

Depois de realizado o levantamento nas bases de dados, nas quais foram
encontrados 87 trabalhos cientificos, os resumos foram analisados, restando 36 artigos, que
foram selecionados, para serem analisados em profundidade, apds isso, restaram 34
estudos para a construgdo desta revisdo. Vale ressaltar que ndo houve a selecdo de

entrevistas, reportagens, livros, e nem relatos de experiéncias.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Dos 34 artigos selecionados, 29 (85,3%) foram escritos em lingua inglesa, trés
(9%) em lingua portuguesa e dois (6%) em lingua espanhola. Os artigos do tipo empirico

foram mais frequentes, totalizando 27 (79%), e sete (21%) foram teoricos. Quanto ao tipo
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de metodologia identificou-se que 41,2% eram estudos quantitativos, 23,5% eram
pesquisas qualitativas, 8,8% utilizaram metodologia mista (quantitativa e qualitativa),
17,6% foram Revisdo Sistematica da Literatura e 2,9% caracterizou-se como Revisdo
Integrativa. De todos os artigos, 5,9% ndo deixaram claro qual a metodologia abordada.
Tais dados denotam que tém sido produzidos poucos artigos escritos em linguas
latinas acerca do processo de resiliéncia em cuidadores familiares (Fernandez-Lansac &
Crespo, 2011; Fernandez-Lansac, LOpez, Céceres & Rodriguez-Poyo, 2012; Gaioli,
Furegato & Santos, 2012; Garces et al., 2012; Lopes & Massineli, 2013). Chama a atencao
também o fato de que, a maioria da producdo é empirica (quatro) e quantitativa (trés), ou
seja, 0s dados sdo analisados estatisticamente, e muitos instrumentos s&o utilizados em sua
coleta, demonstrando que é necessario o fortalecimento da pesquisa qualitativa na area,
visto que, atualmente, resiliéncia é considerada como um processo, sobretudo na América-
Latina (Branddo, Mahfoud & Gianordoli-Nascimento, 2011). Dessa forma, a questdo da
singularidade e individualidade precisa ser levada em conta, e ndo somente apontada em
nameros, tracos e perfis, mas a partir do discurso e da observacao do préprio individuo.
Percebe-se ainda a baixa producdo de revisdes sistematicas da literatura acerca do
tema (Dias, et al., 2015; Fang-Yi Lin, Rong & Lee, 2013; Ferndndez-Lansac & Crespo,
2011; Jones, 2012; Ousey, Edward & Lui, 2015; Zauszniewski, Bekhet & Suresky, 2010),
confirmando que estudar resiliéncia em cuidadores familiares ainda é novo, e poucos
pesquisadores se atentaram para o0 fendmeno. Durante a busca de artigos, percebeu-se que
a resiliéncia, no campo da saude, ainda é muito estudada em pessoas acometidas por
alguma doenca, ficando os seus cuidadores em segundo plano, no entanto, como esses

artigos ndo eram foco desta revisdo, eles ndo foram incluidos.
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Quanto & indexacgdo nas bases de dados, constatou-se que 58% estdo na MEDLINE,
17% fazem parte do acervo da PMC, 11% estdo na SCIELO, 5% encontram-se na SAGE,
2% estdo na PEPSIC e 2% na IBECS.

A Figura 1 demonstra a distribui¢do da producdo cientifica por ano de publicag&o:
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Figura 1 — Distribuigcdo da producdo de artigos sobre resiliéncia e cuidadores familiares
por ano de publicacéo.

Diante do exposto, nota-se um crescimento da producdo. A partir de 2008, as
producdes sobre o assunto comecgaram a ser frequentes, sendo 2013 o0 ano mais produtivo.
Apesar de 2014 ter sofrido uma queda na producdo, atualmente existe uma tendéncia ao
crescimento. Pode-se inferir que possivelmente existam pesquisa que ainda ndo foram
indexadas, e por isso ndo apareceram nesta revisdo. Tais fatos permitem supor que, apesar
de recente, o assunto tem se tornado sutilmente mais estudado.

A Figura 2 retrata os paises de publicacdo dos artigos selecionados.
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Figura 2 — Distribuicéo da producéo sobre resiliéncia e cuidadores familiares por pais.

Um dado curioso foi que, com excecdo da Antartida, em todos os continentes
houve publicacdes: América (Estados Unidos, Canada e Brasil); Europa (Reino Unido,
Suécia, Italia e Espanha), Asia (China), Africa (Africa do Sul) e Oceania (Australia). Isso
reflete a expansdo do tema resiliéncia no mundo. Percebeu-se ainda, que a Ameérica € o
continente mais produtivo quanto aos estudos sobre cuidadores e resiliéncia, incluindo o
Brasil.

Quanto ao Brasil, os quatro artigos encontrados, sendo um deles publicado em
lingua inglesa (Dias et al., 2015; Gaioli et al., 2012; Garces et al., 2012; Lopes &
Massineli, 2013) foram realizados nas regides sul e sudeste (Sdo Paulo, Rio Grande do Sul
e Rio de Janeiro). Isso leva a crer que existe a necessidade de potencializar e incentivar o0s
estudos e publica¢fes nas outras regides.

A Figura 3 demonstra os tipos de patologias as quais os estudos sobre cuidadores

focaram.
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Figura 3 — Distribuicdo dos estudos sobre resiliéncia e cuidadores por tipo de patologia.

E importante ressaltar que a maioria dos estudos com cuidadores enfatiza deméncia
ou cancer. No caso da deméncia, dos 14 artigos encontrados, sete eram sobre a deméncia
de Alzheimer (Gaioli et al., 2012; Garces et al., 2012; Lopes & Massineli, 2013; O’Rourke
et al., 2010; Potgieter, Heyns & Lens, 2011; Wilks, 2009; Wilks & Croom, 2008). Quanto
ao cancer, dos oito relacionados, cinco eram com pais cuidadores de criancas acometidos
por uma doenca oncolégica (Gudmundsdottir, Schirren & Bowman, 2011; Jones, 2012;
Rosenberg, Baker, Syrjala, Back & Wolfe, 2013; Rosenberg, Wolfe et al., 2014;
Rosenberg, Starks & Jones, 2014). Apenas um artigo enfocou o cancer hematologico, mas
o olhar foi para o cuidador do paciente em processo de transplante de medula dssea e nédo
do cancer em si (Fife, Monahan, Abonour, Wood & Stump, 2009).

Conforme ja ressaltado por Yunes e Szymanski (2001), ndo ha uma concordancia
sobre o conceito da resiliéncia. Este fato pdde ser demonstrado, pois cinco estudos citaram
a dificuldade em conceituar resiliéncia e relataram que ndo ha consenso em sua definigdo
(Dias et al., 2015; Fernandéz-Lansac & Crespo, 2011; Giesbrecht, Wolse, Crooks &

Stajdhuar, 2013; Rosenberg, Baker et al., 2013; Rosenberg, Starks & Jones, 2014). Além
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disso, chama a atencdo o fato de que em oito pesquisas ndo foi definido o conceito de
resiliéncia, apesar de terem os autores citado o termo em algum momento do artigo (Clay
et al., 2013; Clay, Roth, Wadley & Haley, 2008; Fife et al., 2009; Jones; 2012; McCann,
Lubman & Clark, 2009; Nabors et al., 2013; Potgieter et al., 2011; Rosenberg, Wolfe et
al., 2014; Sun, 2014).

Na revisdo da literatura realizada por Fernandez-Lansc e Crespo (2011) notou-se
que a resiliéncia pode ser explicada como processo, capacidade ou como resultado da
interacdo destes. Ainda levantaram o fato de que resiliéncia pode ser confundida com
personalidade resistente (hardness) ou crescimento pessoal.

Para alguns autores, a resiliéncia tem a ver com um processo psicol6gico dindmico
que envolve a capacidade de adaptar-se positivamente, superando situacdes de crise, e
aprendendo com as dificuldades (Cassidy, 2013; Ferndndez-Lansac & Crespo, 2011;
Garces et al., 2012; Giesbrecht et al., 2013; Rosenberg, Baker et al., 2013).

A resiliéncia pode ser definida também como o conjunto de processos pessoais e
intrapsiquicos que interagem, possibilitando o desenvolvimento humano, mesmo diante de
ambientes ndo saudaveis. Ou seja, fatores como recursos de enfrentamento, fatores
individuais, sociais e familiares, acesso a informacdo, espiritualidade, suporte social,
autoestima, fatores de risco e de protecdo se relacionam e podem resultar em resiliéncia
(Dias et al., 2015; Fang-Yi Kin et al., 2013; Fernandez-Lansac et al., 2012; Fianco et al.,
2015; Gaioli et al., 2012; O’Dwyer, Moyle & Van, 2013; Rosenberg, Wolfe et al., 2014;
Sun, 2014; Wilks & Croom, 2008; Zauszniewski, Bekhet & Suresky, 2009)

A pesquisa de Lopes e Massineli (2013) foi a unica desta revisdo que falou de
comportamento resiliente, relacionando com flexibilidade interna e manejo adaptativo de
circunstancias externas e internas. Fife et al. (2009) caracterizaram a resiliéncia apenas

como sinénimo de adaptacdo. Gudmundsdottir et al. (2011) referem que resiliéncia é a
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capacidade de resisténcia em situac6es de risco. E Chappel e Dujela (2008) trazem a Unica
pesquisa que considera a resiliéncia como caracteristica intrinseca de personalidade.

Para além dos artigos analisados nesta revisdo, e corroborando com a analise feita
por Brandéo et al. (2011), € possivel destacar que existe diferenca entre a forma como a
resiliéncia é compreendida por pesquisadores anglo-saxdes e os de linguas latinas.
Percebeu-se que para os anglo-saxfes (em sua maioria) a resiliéncia relaciona-se com a
resisténcia ao estresse, sendo a populacdo alvo sujeitos que ndo se abalaram em situacfes
adversas e demonstraram competéncia; tem-se aqui, a no¢do de adaptacdo no sentido de
ajustamento social. J& para os pesquisadores de linguas latinas (incluindo os brasileiros),
além de estudar os fendbmenos de resisténcia ao estresse, estudam também a recuperagédo e
a superacao.

Souza e Ceverny (2006) pontuam que a literatura tem mostrado que, inicialmente,
a resiliéncia referia-se a tracos de personalidade, onde se enfocava o desenvolvimento
individual saudavel em condi¢des de adversidades. Em uma andlise da evolugdo dos
estudos, percebeu-se que eles iniciaram abordando a crianca, o adolescente, o adulto e por
ultimo o idoso, sendo que a definicdo do conceito evoluiu do individuo, a partir de tragos
de personalidade, para a familia, na construcdo relacional, e redes sociais mais amplas, do
ponto de vista ecoldgico.

Deste modo, as pesquisas comecaram com a superacdo de enfermidades, depois
focaram nas criancas pré-escolares e adolescentes. Em seguida, adultos e idosos, tornaram-
se objeto de estudo como sobreviventes a catastrofes de guerra e movimentos imigratérios
e sO0 entdo como cuidadores de pessoas da familia e sobreviventes ao luto (Souza &
Ceverny, 2006).

Outro fator importante que chamou a atencdo foi a quantidade de instrumentos

utilizados por alguns autores para se medir resiliéncia. No estudo de Fernandez-Lansac et
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al. (2012) sobre a resiliéncia em cuidadores de pessoas com deméncia, 13 instrumentos
foram relatados. Fife et al. (2009), em sua pesquisa sobre a adaptacdo de familiares
cuidadores diante do transplante de medula éssea de um familiar, nove instrumentos foram
utilizados, assim como Cassidy (2013), em seu estudo sobre a experiéncia do cuidador de
pacientes oncoldgicos. Este levantamento leva a pensar sobre o fato de que o participante
pode ficar exaurido durante a coleta de dados, tornando os achados questionaveis e/ou
enviesados.

Ainda sobre os instrumentos de medicgdo da resiliéncia, percebeu-se que 29% dos
artigos fizeram uso de escalas especificas para medir Resiliéncia. Destes, trés (Gaioli et al.,
2012; Graces et al., 2012; Lopes & Massineli, 2013) eram do Brasil e utilizaram a Escala
de Resiliéncia de Wagnild e Young (1993, adaptada para o Brasil por Pesce, 2005). Dois
artigos usaram a Escala de Resiliéncia de Connor-Davidson, de2003 (Rosenberg, Starks &
Jones, 2014; Rosenberg, Wolfe et al., 2014). Cassidy (2013) utilizou a Escala Breve de
Resiliéncia — BRS de Smith (2008); Nabors et al. (2013) utilizaram o Inventéario de
Resiliéncia Familiar (FHI de McCubbin, Thompson & McCubbin, 1987); Wilks e Croom
(2008) fizeram uso da Escala de Resiliéncia — S-RS de Neill e Dias (2001), que foi uma
adaptacdo da Escala de Resiliéncia de Wagnild e Young (1993). O’Rourke et al. (2010)
trouxeram a Escala de Resiliéncia Disposicional — DRS, de Bartone, Ursano, Wright e
Ingragam (1989). E por fim, Fianco et al. (2015) submeteram os participantes & Escala de
Resiliéncia para Adultos de Friborg, Hjemdal, Rosenvinge e Martinussen (2003, adaptado
para o italiano por Peveri, 2010).

Dos artigos analisados, 41% fizeram uso de entrevistas ou questionarios de auto-
relato, sejam elas estruturadas (Chappell & Dujela, 2008; Fernandez-Lansac et al., 2012;
Potgieter et al., 2011), sejam semiestruturadas (Chen & Boore, 2009; Fianco et al., 2015;

Giesbrecht et al., 2013; Lopes & Massineli, 2013; McCann et al., 2009; Nabors et al.,
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2013; O’Dwyer, Moyle & Van Wyk, 2013; Rosenberg, Baker et al., 2013; Sun, 2014) face
a face, telefonicas (Clay et al., 2013) ou via correspondéncia (Fife et al., 2009). O uso
dessas ferramentas para a coleta de dados ressalta a importancia cada vez maior que se tem
dado para o discurso do participante.

Os estudos sobre resiliéncia em cuidadores de familiares com a deméncia de
Alzheimer chegaram a conclusdes semelhantes. Em geral, os estudos apontam que mesmo
que os cuidadores sintam-se sobrecarregados, eles conseguem desenvolver a resiliéncia.
Percebeu-se ainda que as condig¢Bes sociodemogréficas, os habitos de vida e a satde fisica
influenciam no processo resiliente. Pbdde-se supor que a capacidade de adaptacédo
psicossocial positiva frente a situagdes adversas esta ligada ao apoio financeiro, apoio
social e apoio familiar, o que pode contribuir para amenizar a sobrecarga fisica e
emocional do cuidador, tornando-os mais fortalecidos e menos vulneraveis a problemas de
salde (Gaioli et al., 2012; Garces et al., 2012; Lopes & Massineli, 2013; Wilks & Croom,
2008).

As pesquisas que abarcaram a resiliéncia em cuidadores de pessoas com deméncia
corroboram com as pesquisas voltadas unicamente para a deméncia de Alzheimer. Elas
mostraram que fatores como sobrecarga, estresse, neuroticismo, percepcdo de controle e
apoio social estdo relacionados a resiliéncia de cuidadores. Um fator importante levantado
é que niveis mais altos de resiliéncia estdo associados com baixas taxas de depressdo e
melhor salde fisica. Além disso, notou-se que mesmo diante de grandes estressores, 0s
niveis de resiliéncia estavam moderados ou altos. Percebeu-se que o estresse cronico
influencia negativamente na resiliéncia, acarretando consequéncias fisicas e psicologicas.
Assim, a utilizacdo de estratégias de enfrentamento é fundamental para se alcancar a
resiliéncia para essa populacdo. Percebeu-se ainda a importancia da estrutura familiar, do

acesso a informacéo, da espiritualidade e do apoio social para que os cuidadores sejam
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resilientes diante deste papel (Clay et al., 2008; Dias et al., 2015; Fernandez-Lansac &
Crespo, 2011; Ferndndez-Lansac et al., 2012; Harmell et al., 2011; Sun, 2014).

Quanto as pesquisas com pais de criangas com cancer, 0s estudiosos notaram que a
resiliéncia dos pais varia com a experiéncia individual de cuidado, com a trajetdria da
doencga do filho, com os fatores de protecdo percebidos, sobretudo o apoio social e com a
capacidade de adaptagdo psicolégica da familia. No geral, percebeu-se que os familiares
conseguem enfrentar a doenca de seus filhos, no entanto, muitos experimentaram sintomas
de estresse poOs-traumatico, o que ressalta a importancia de intervengdes das equipes de
salde na promocao de resiliéncia desses cuidadores (Gudmundsdottir et al., 2011; Jones,
2012; Rosenberg, Baker et al., 2013; Rosenberg, Starks & Jones, 2014; Rosenberg, Wolfe
etal., 2014).

Outros estudos na area da oncologia mostraram que quando os cuidadores tinham
maior controle pessoal, maior senso de conexao espiritual e enfrentavam a situacéo, menos
angustia emocional eles sentiam. Assim, inferiram que os cuidadores que alcancam a
estabilidade do controle pessoal, mantem a espiritualidade e enfrentam positivamente a
situacdo, alcangam a resiliéncia (Fife et al., 2009). No cuidado paliativo, foi observado que
fatores socioambientais e individuais influenciam na resiliéncia dos cuidadores,
reafirmando a visdo de processo multidimensional deste fendmeno (Giesbrecht et al.,
2013). Por fim, Jones, Whitford e Bond (2015) perceberam que os cuidadores de pacientes
com cancer devem receber a devida atencdo da equipe de salde, pois eles podem enfrentar
a depressédo e 0 aumento da sobrecarga subjetiva.

Quanto as principais limitagdes, notou-se que 23% dos artigos referiram que o
tamanho da amostra ou as caracteristicas da mesma era a maior limitacdo (Fernandez-
Lansac et al., 2012; Garces et al., 2012; Harmell et al., 2011; O’ Dwyer et al., 2013;

O’Rourke et al., 2010; Rosenberg, Starks & Jones, 2014; Zauszniewski et al., 2009).
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Quanto a falta de possibilidade de generalizacdo, 14% dos estudos pontuaram este fator
como limitador (Cassidy, 2013; Gudmundsdottir et al., 2011; Lopes & Massineli, 2013;
Sun, 2014). Do total de pesquisa, 20% levantaram que tanto a amostra quanto a nao
possibilidade de generalizar os dados caracterizavam-se como fatores limitantes (Clay et
al., 2013; Fianco et al., 2015; Giesbrecht et al., 2013; McCann et al., 2009; Nabors et al.,
2013; Wilks & Croom, 2008; Wilks, 2009). Por fim, trés estudos ressaltaram que a
dificuldade em conceituar a resiliéncia é um fato que limita a pesquisa (Ferndndez-Lansac

& Crespo, 2011; Rosenberg, Starks & Jones, 2014; Ousey et al., 2015).

CONSIDERACOES FINAIS

A partir desta revisdo pode-se concluir que o estudo da resiliéncia em cuidadores
familiares tem se expandido pelo mundo, com crescimento nas publicagdes anualmente.
No entanto, o fato de ndo haver uma concordancia conceitual sobre o que de fato é
resiliéncia, torna-se dificil identificar ou caracterizar uma Unica linha de pesquisa sobre 0
tema.

Estudar resiliéncia em cuidadores envolve muitas limitagdes derivadas da escassez
de producéo cientifica a esse respeito, além disso, a dificuldade de se encontrar um Unico
conceito sobre a resiliéncia, amostras pequenas e analise insuficiente dos fatores que se
relacionam a esse fendbmeno ndo resultam em um modelo global de pesquisa, conforme
ressaltam Ferndndez- Lansac et al. (2012).

Notou-se que a maioria dos estudos desta revisdo considera que resiliéncia tem a
ver com processo e capacidade de adaptacdo. Desta forma, para uma parte dos autores, a
resiliéncia € compreendida como processos psicolégicos social e intrapsiquico que

possibilitam o desenvolvimento saudavel mesmo em um contexto adverso. Para outros, ela



38

pode ser compreendida como uma potencialidade humana capaz de enfrentar, vencer, se
fortalecer ou transformar-se por vivenciar experiéncias de adversidades.

E importante observar a quantidade de artigos que utilizaram escalas para medir o
fendmeno resiliéncia, levando a reflexdo sobre a validade dos dados, visto que 0 excesso
de instrumentos pode deixar o participante estafado e suas respostas podem ser enviesadas.

Por fim, pode-se notar que a publicacdo latina, sobretudo no Brasil, ainda é
incipiente. A escassez de publicagdo, um conceito claro e 0 excesso de instrumentos de
medicéo da resiliéncia podem caracterizar-se como fatores que dificultam a pesquisa sobre
resiliéncia em cuidadores familiares de pacientes com doencas graves ou cronicas.

A maior limitacdo desta pesquisa foi encontrar artigos que especificassem o seu
objetivo na analise da resiliéncia em cuidadores familiares. No entanto, a importancia da
mesma fica evidenciada, pois, pode ser considerada tanto um ponto de partida quanto um

estimulo para novas pesquisas na area.
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ARTIGO 2 - PROCESSO DE RESILIENCIA DE CUIDADORES FAMILIARES
DE PACIENTES LEUCEMICOS

Mariana Costa Brasil Pimentel*

Sebastido Benicio da Costa Neto*, **

* Pontificia Universidade Catdlica de Goias, Goiania-Go, Brasil
** Universidade Federal de Goias, Goiania-Go, Brasil

RESUMO: Cuidadores familiares de pessoas com algum tipo de doenca cronica
enfrentam diferentes adversidades ao longo do tratamento do enfermo. Esta pesquisa teve
como objetivo primario descrever e compreender como se da o processo de resiliéncia em
cuidadores familiares de pacientes portadores de leucemia linfoide ou mieloide, seja ela
aguda ou cronica. Tratou-se de um estudo qualitativo, com variaveis quantitativas, serie-
de-casos, descritivo e exploratério. Participaram 14 cuidadores familiares acompanhantes
de pacientes portadores de leucemia, sendo dez do sexo feminino e quatro do sexo
masculino. A idade variou de 20 a 69 anos. Dentre os principais resultados, foi percebido
que ter uma rede de suporte social adequada, sentir-se pertencente ao grupo familiar e ter
uma relacdo organizadora com o paciente sdo fatores que contribuem para o processo de
resiliéncia. Em contrapartida, falta de autocuidado com a saude fisica, relagdo conflituosa
com o familiar doente e as intercorréncias de saide do mesmo, afetam negativamente no
processo resiliente. Assim, foi possivel concluir que a resiliéncia, considerada como
processo, é vivenciada de forma singular por cada cuidador familiar de um paciente
leucémico. No entanto, a rede de suporte social foi um dos fatores considerado como
promotores da resiliéncia. Percebeu-se que ao promover uma rede de suporte social
adequada sé&o questdes fundamentais no alcance da resiliéncia.

Palavras-chave: cuidador familiar, resiliéncia, leucemia.

ABSTRACT: The family caregivers from people with some chronic illness faced
differents challenges during the patient's treatment. This research firstly aimed to describe
and understand how the resilience process takes place in family caregivers from patients
with lymphatic or myeloid leukemia, wheather it's acute or chronic. The suject is about a
qualitative study, with quantitaty variations, series cases, descriptive and exploratory.
Fourteen family caregivers from patients with leukemia has participated, there were ten
women and four men. The age varied between 20 and 69 years. Among the main results, it
was perceived to have an adequate social support, feeling belonging to the family group
and have an organizing relationship with the patient are factors that contribute to the
process of resilience. In contrast, lack of self-care with physical health, conflictual
relationship with the patient and health complications thereof, negatively affect the
resilient process. Like this, it was possible to conclude that the resilience, consider as a
process, can be experienced as a unique way for each family caregiver from a leukaemic
patient. However, the social support was considered promoter of the resilience. It was
noticed that promoting an adequate social support were basic issues to get to the resilience.

Key-words: family caregiver, resilience, leukemia.
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INTRODUCAO

E sabido que os cuidadores familiares de pessoas com algum tipo de doenca
cronica enfrentam diferentes adversidades ao longo do tratamento do enfermo, podendo
acarretar processos mais ou menos organizados e mais ou menos saudaveis de
desenvolvimento humano (Costa Neto & Araujo, 2001; Carvalho, 2008; Brasil & Andrade,
2013). Por seu tempo de tratamento, gravidade e consequéncias, os diversos tipos de
cancer (ou neoplasias) podem ser considerados doencas cronicas. Em nosso pais, o cancer
é considerado um dos eixos dos grupos de doengas cronicas (Ministério da Saude - Brasil,
n.d.).

Segundo Maia e Costa Neto (2008), as doengas cronicas séo o principal motivo de
incapacidade e a maior razdo para a demanda de servicos de salde. Isso pode ser
comprovado a partir de dados coletados pelo Departamento de Atencdo Bésica, do
Ministério da Saude - Brasil (n.d.), em que foi percebido que as cronicidades séo
responsaveis por 60% do énus relacionados a doengas no mundo.

No Brasil, estimou-se para os anos de 2014 e 2015, a ocorréncia de,
aproximadamente, 576.00 casos de cancer. Sendo que 9.370 s&o leucemias, com 220 em
Goias, e 40 casos localizados em Goiania (INCA, 2014).

Particularmente, a leucemia é um dentre os tipos de cancer hematoldgico e que se
caracteriza pelo acumulo de células jovens e anormais na medula Ossea, que vao
substituindo as células normais. E na medula 6ssea que se encontram as células originarias
dos globulos vermelhos (hemécias ou eritdcritos), das plaquetas e dos glébulos brancos. O
crescimento anormal dos globulos brancos acarreta na perda de suas fungdes, porém,
mantém a capacidade de proliferacdo, aumentando o seu nimero no sangue periférico

(Hamerschlak, 2008; INCA, n.d.).
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A leucemia pode ser agrupada em relacdo a velocidade de sua progressdo e
gravidade. Dessa maneira, a doenga pode ser classificada como cronica, que tem o curso
mais lento, ou aguda, que se agrava rapidamente. Outra forma de diferenciar os tipos de
leucemia é baseada no tipo de glébulos brancos afetado, se linfoides ou mieloides.
Portanto, os principais tipos de leucemia séo: leucemia linfoide (linfocitica ou lifoblastica)
crénica — LLC, leucemia linfoide aguda — LLA, leucemia mieloide (ou mieloblastica)
cronica— LMC e leucemia mieloide aguda — LMA (Hamerschlak, 2008; INCA, n.d.).

Com o tratamento da leucemia objetiva-se destruir as células anormais para que a
medula 6ssea volte a produzir células normais. Este tratamento pode ser quimioterapico,
com controle de infec¢des e hemorragias, além da prevencdo ou combate da doenca no
Sistema Nervoso Central que envolve o cérebro e a medula espinhal. Em alguns casos, o
transplante de medula 6ssea € indicado (INCA, n.d.)

As neoplasias provocam grande dependéncia do enfermo, exigindo maiores
cuidados, seja de um cuidador familiar, seja de um cuidador profissional. No Brasil, é
comum que o cuidado de um membro adoecido recaia sobre a familia, tornando-se comum
o fato da familia assumir o papel de cuidadora. Desta forma, o cancer é mais que um
diagndstico, é uma experiéncia que altera o significado de vida do paciente e de seu nicleo
familiar (Pinto & Ribeiro, 2007; Sena et al., 2011).

Segundo Carvalho (2008), no contexto do tratamento oncoldgico, a assisténcia ao
paciente e sua familia deve levar em conta a histdria de vida e o contexto socioeconémico
e cultural dos mesmos. A familia é um agente fundamental nesse processo, devido a
cronicidade e gravidade da doenca, pois toda situacdo que ocorre impacta na dinamica
familiar e na relacdo entre seus membros, mobilizando sentimentos positivos e negativos.
Desta forma, é importante que os profissionais envolvidos neste processo, busquem

compreender para além da enfermidade, observando os aspectos externos a doenca,
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direcionando uma intervengdo que contemple essas demandas particulares e coletivas de
cada paciente e de sua familia. Assim, é possivel reconhecer paciente e familia como
atores sociais ativos e corresponsaveis no processo de tratamento.

Diante do que foi exposto, percebe-se a importdncia em estudar como 0s
cuidadores familiares desenvolvem suas potencialidades de resisténcia, adaptacéo,
superacgéo e crescimento pessoal diante da funcdo de cuidar de um familiar com leucemia.

Os estudos sobre resiliéncia tém cerca de 40 anos no contexto da Psicologia (Yunes
& Szymanski, 2001) e é possivel verificar a existéncia de duas formas de compreensao
sobre o seu conceito, uma pelos pesquisadores anglo-saxfes (em sua maioria) e outra pelos
estudiosos de lingua latina. Notou-se que para o primeiro grupo, a resiliéncia envolve a
resisténcia ao estresse, sendo a populacdo-alvo pessoas que ndo se abalaram em situacGes
adversas e demonstraram competéncia; percebe-se entdo a nocdo de adaptacdo no sentido
de ajustamento social. J& para os estudiosos de linguas latinas (incluindo os brasileiros),
além de estudar os fendbmenos de resisténcia ao estresse, a recuperacdo e a superagao
também séo fatores considerados no estudo da resiliéncia (Brand&o et al., 2011).

Atualmente, a resiliéncia é compreendida como um conjunto de processos e
mecanismos em que fatores protetivos internos e externos as pessoas agem no momento
em que surge uma adversidade (Seibel & Koller, 2015). Além de ter a ver com um
processo psicolégico dindmico que envolve a capacidade de adaptar-se positivamente,
superando situacdes de crise, e aprendendo com as dificuldades (Cassidy, 2013;
Fernadndez-Lansac & Crespo, 2011; Garces et al.,, 2012; Giesbrecht et al., 2013;
Rosenberg, Baker et al., 2013). Esta é a defini¢do que orienta esta pesquisa.

Neste estudo, buscou-se compreender a resiliéncia considerando varios aspectos,

tais como a qualidade de vida, a rede de suporte social, elementos estressores, as



43

estratégias de enfrentamento psicoldgico (coping), bem como fatores de riscos e de
protecdo existentes no contexto.

Em relacdo a qualidade de vida (QV), € possivel notar que na maioria das pesquisas
sdo destacadas quatro dimensdes (fisica, psicoldgica, social e espiritual/existencial) o que
mostra o interesse em estruturar uma visao global deste fenémeno (Seidl & Zannon, 2004;
Pinto & Ribeiro, 2007).

Também chama a atencdo dos estudiosos a influéncia da rede de suporte social no
enfrentamento de processos de adoecimento, tanto para o enfermo quanto para as pessoas
envolvidas (Hayakawa et al., 2010).

Assim, compreende-se a rede de suporte social como um sistema que envolve
varios objetos sociais, incluindo pessoas, fungdes e situacdes que podem promover 0 apoio
instrumental e o apoio emocional em diversas necessidades do individuo. Tem-se como
exemplo de apoio instrumental o auxilio financeiro, a divisdo de responsabilidades e o
acesso a informacdes importantes; como apoio emocional tem-se a afei¢do, a aprovacéo, a
simpatia, a preocupagdo com o outro e acdes que possibilitem um sentimento de pertencga
(Hayakawa et al., 2010).

Receber e reconhecer o suporte social sdo fundamentais para manter a sadde
mental, além de favorecer o enfrentamento a situacdes estressantes e possibilitar a
promocdo de saude e bem-estar e alivio do estresse fisico e mental (Hayakawa et al.,
2010).

Enfrentar um contexto envolvendo doenca e tratamento pode provocar estresse,
perceptivel a partir de sinais e sintomas como apatia, depressao, abatimento, desesperanca,
hipersensibilidade emotiva, raiva, ansiedade, irritabilidade, dentre outros. Assim, a forma
como a pessoa enfrenta situacOes estressantes fard diferenca em sua adaptacdo emocional.

Em uma situacdo de doenca, sdo necessarios esforcos de enfrentamento que busquem a
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volta do equilibrio psiquico adequado. Sugere-se que quando a energia € investida em
estratégias de enfrentamento, a pessoa estd buscando a superacdo do que lhe causa estresse
(Costa & Leite, 2009).

Cada individuo lida com situac@es estressantes de maneira diferente, para que essas
diferencas sejam compreendidas é necessario considerar oS processos cognitivos e 0s
fatores ambientais existentes que influenciam na reacdo individual. Assim, coping (ou
estratégias de enfrentamento) diz respeito aos esfor¢os a nivel cognitivo e comportamental
que as pessoas utilizam buscando lidar com situagfes internas ou externas que surgem
diante de um evento estressor e que provocam sobrecarga aos recursos pessoais ja
existentes (Lazarus & Folkman, 1984).

Existem dois grupos de estratégias de enfrentamento: a) o centrado na emogdo, em
que o esforgo objetiva alterar o estado emocional na busca da reducdo da sensagéo
desagradavel; e b) o centrado no problema, que envolve o empenho em resolver a situacdo
originaria do estresse, com o intuito de alterar o problema causador de tensdo. Vale
ressaltar que as duas formas podem ocorrer simultaneamente (Lazarus & Folkman, 1984;
Costa & Leite, 2009; Santos, 2013).

Em relacdo aos fatores de risco, entende-se que eles estejam relacionados com
eventos negativos e que aumentam a chance da pessoa ter dificuldades nas dimensdes
fisicas, emocionais ou sociais. Porém, para ser considerado risco, é preciso que haja efeitos
negativos e que as pessoas por eles afetadas o percebam assim (Cowan et al., 1996).

Ao contrério, os fatores de protecdo caracterizam-se por aqueles que podem
diminuir a incidéncia ou a gravidade de resultados indesejados ou negativos quando ha
fatores de risco. Consideram-se protecdo as caracteristicas individuais como autoestima,
inteligéncia e competéncia social, a coesdo familiar, o apoio afetivo e o apoio social

(Cowan, et al., 1996; Rutter et al., 2011).
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E importante lembrar que a pessoa pode responder de uma forma em uma situagio
e de maneira muito diferente em outra, isso vai depender do momento em que ela esta
vivendo, da intensidade dos fatores de risco e protecdo existentes e do ciclo da vida que é
mutavel (Cecconello, 2003).

Em suma, todos os fendmenos elencados podem ser considerados mediadores da
resiliéncia em cuidadores familiares de pacientes leucémicos. Mediador é aqui entendido
como fungdo favorecedora de processo. Sendo assim, é necessario que o profissional
atuante junto a familias compreenda tais fatores, buscando a promocéao de condicbes que
facilitem a manifestacdo e manutencéo da resiliéncia.

O aparato tedrico para a compreensdo da resiliéncia e suas vicissitudes nesta
pesquisa parte da bioecologia do desenvolvimento humano proposto por Bronfenbrenner
(1979/1996). Este modelo afirma que a pessoa estd imersa em uma ecologia determinada
por diferentes niveis que interatuam e que v&o influenciar diretamente no seu
desenvolvimento. Os niveis que formam o marco ecoldgico sdo: individual, familiar,
comunitario (incluindo servigos sociais) e cultural (referente também aos valores sociais).
A partir da compreensdo dos processos dinamicos que existem nos variados niveis, torna-
se possivel elucidar o processo de resiliéncia.

Compreendendo o exposto acima, o objetivo primério deste estudo é o de descrever
e compreender como se da o processo de resiliéncia em cuidadores familiares de pacientes
portadores de leucemia linfoide ou mieloide, seja ela aguda ou cronica. Os objetivos
secundarios s&o:

a) Analisar a qualidade de vida do cuidador familiar de enfermos com leucemia
linfoide ou mieloide, aguda ou cronica;
b) Compreender a estrutura da rede de suporte social do cuidador familiar;

c) Descrever elementos estressores do cuidador familiar;
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d) Identificar as estratégias de enfrentamento psicoldgico adotadas pelos cuidadores;
e) Identificar fatores de risco e de protecdo presentes no processo de resiliéncia.

METODOLOGIA

Esta pesquisa caracteriza-se como um estudo qualitativo, com variaveis
quantitativas®, série-de-casos, descritivo e exploratério. Segundo Pires (2008), a pesquisa
qualitativa se define pela sua flexibilidade de adaptacdo no decorrer de seu
desenvolvimento, sobretudo referente & construgdo progressiva do objeto de pesquisa.

O procedimento qualitativo envolve uma percepcdo mais holistica dos problemas e
das questbes abordadas, levando em conta o contexto sociocultural de cada situacéo e
compreendendo a especificidade e a complexidade dos processos existentes. Quando a
pesquisa é considerada descritiva, ela visa descrever ou explorar questdes que nao sao
alcancadas por pesquisas quantitativas, favorecendo a familiarizagdo com os individuos e
suas preocupacdes. Este tipo de abordagem metodoldgica se preocupard com oS
mecanismos (como) e com os atores (0 qué dos fenémenos); por ser detalhista, possibilita
informacdes contextuais, sendo a maior parte do tempo, completa em si mesma (Groulx,

2008; Deslauriers & Kérisit, 2008).
Campo de estudo
Este estudo foi desenvolvido em uma instituicdo publica (hospital escola) que

realiza tratamento onco-hematoldgico.

Participantes

?As variaveis quantitativas foram analisadas a partir dos dados sociodemograficos e do Inventario de
Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus - IEC.
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Participaram da pesquisa 14 cuidadores familiares acompanhantes de pacientes
portadores de leucemia, sendo dez do sexo feminino e quatro do sexo masculino. A idade
variou entre 20 e 69 anos.

Foram estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo: a) ter entre 18 e 70 anos; b)
ser parente de primeiro grau do enfermo — cOnjuges, tios, pais, irmé&os, etc.; c) o portador
de leucemia precisaria estar em tratamento h& pelo menos dois meses; d) assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE — Anexo A); e e) ser cuidador. Os critérios
de exclusdo foram: a) familiares que ndo fossem o cuidador principal; b) cuidadores que
acompanhassem 0 paciente por menos de dois meses; e C) pessoas que demonstrassem
indicios de transtornos psiquiatricos graves que pudesse prejudicar seu contato com a
realidade, como por exemplo, a esquizofrenia.

Vale ressaltar que a amostra foi constituida por conveniéncia. Destaca-se que esse
namero total de participantes (N=14) é adequado por ser considerado que na metodologia
de estudo série-de-casos a proposta é aprofundar nos casos e ndo buscar generalizacdo

populacional dos dados levantados.

Materiais

- De consumo: cartuchos para impressdo, 28 exemplares do TCLE, canetas
esferogréficas, lapiseiras, resmas de papel A4, entre outros materiais de escritorio.

- Permanentes: computador, smartphone para a gravacao em audio da entrevista e

impressora.

Instrumentos
- Questionario sociodemografico (Anexo B): foi desenvolvido pela pesquisadora com o

intuito de coletar dados pessoais do cuidador familiar participante, como: sexo, idade,
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naturalidade, estado civil, escolaridade, profissdo, grau de parentesco com 0 paciente,
religido (se praticante ou ndo), com quem reside (e se reside com o0 paciente) e quantas
horas, em média, dedica cuidado a seu familiar. Também foram coletados dados do
portador de leucemia, tais como: sexo, idade, composicao familiar, diagndstico e tempo de
tratamento. Cabe ressaltar que por composigédo familiar compreende-se verificar com quem
0s participantes e os enfermos moram, ja que os cuidadores podem ndo morar na mesma
casa que o paciente.

- Roteiro de Entrevista Semiestruturada (Anexo C): o roteiro da entrevista foi
desenvolvido pela pesquisadora tendo por base a revisdo da literatura e a préatica clinica
com familias de enfermos cronicos. Est4 organizada em nove eixos tematicos, quais sejam:
1) qualidade de vida, identificando-a por meio das dimens@es social, psicolégica, familiar
e funcional; 2) rede de suporte social do cuidador; 3) elementos estressores; 4) estratégias
de enfrentamento psicoldgico (ou coping); 5) fatores de risco; 6) fatores de protecédo; 7)
padrdes organizacionais: como chegou ao papel de cuidador principal e como percebe o
cuidado a seu familiar; 8) Sistemas de crengas: valores de transcendéncia e espiritualidade;
e, 9) Processos de comunicacdo: nivel de conhecimento acerca da doenca e tratamento,
como se manifestam a troca de experiéncias no grupo familiar.

- Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus (IEC), adaptado para o
Brasil por Savdia, Santana e Mejias (1996) - (Anexo D):

Segundo Savdia, Santana e Mejias (1996), o inventério de estratégias de coping de
Folkman e Lazarus (1985) € um questionario composto por 66 itens que abarcam
pensamentos e agdes que as pessoas utilizam ao lidar com demandas internas ou externas
de eventos estressantes especificos.

O instrumento consiste em oito fatores, em que cada um avalia a extensdo com que

uma pessoa utiliza as estratégias de coping. Os fatores sdo: confronto, afastamento,
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autocontrole, suporte social, aceitacdo de responsabilidade, resolugdo de problemas e

reavaliacdo positiva (Savoia et al., 1996).

Procedimento

Apbs a aprovacio do projeto pelo Comité de Etica de Pesquisa (nimero CAAE
37887514.5.0000.5078), os dados foram coletados junto aos cuidadores participantes, por
meio do questionario sociodemografico, da aplicacdo do IEC e da realiza¢do da entrevista
semiestruturada. A coleta aconteceu entre os meses de setembro de 2014 e junho de 2015.

As entrevistas semiestruturadas gravadas em audio tiveram duracdo média de 30
minutos, foram individuais e seguiram o roteiro de entrevista, que serviu para nortear a
pesquisadora ao abordar o tema proposto, no entanto, novos questionamentos surgiram,
durante as entrevistas e foram explorados com os participantes.

A pesquisadora fez varias visitas a enfermaria onde os pacientes leucémicos
ficavam internados, com o objetivo de identificar os cuidadores e 0s casos que se
aproximavam do fendmeno investigado. Ao serem identificados, 0s possiveis cuidadores
eram abordados, ainda na enfermaria, e convidados a participar da pesquisa.

Ao aceitar participar, a pesquisadora se encontrava com o cuidador em um espaco
ambulatorial cedido pela instituicdo, onde era explicado o objetivo da pesquisa e feita a
leitura do TCLE, neste momento, houve espaco para que o participante tirasse duvidas
sobre o estudo.

Ao concordarem com a participacdo os cuidadores assinavam em duas vias do
TCLE, em que uma via ficava com eles e outra com a pesquisadora. Assim, a coleta de
dados foi iniciada. O primeiro instrumento utilizado foi o questionario sociodemografico,

em seguida foi realizada a entrevista semiestruturada, finalizando com o IEC.
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Houve algumas adversidades durante a coleta de dados: dois participantes
necessitaram de amparo psicoldgico durante a entrevista, pois ficaram muito mobilizados
emocionalmente. A pesquisadora interrompeu a entrevista e amparou 0s participantes
visando reestabelecer o equilibrio emocional dos cuidadores. Mesmo dando a op¢do dos
cuidadores interromperem a coleta de dados, os dois preferiram concluir no mesmo
momento. Outra adversidade que ocorreu foi o fato de duas pessoas convidadas a
participarem da pesquisa terem recusado o convite. Uma delas, ao ser informada que se
tratava de uma pesquisa académica, preferiu ndo ouvir os objetivos e nem a explicacéo,
alegando que ja era “incomodada” por muitos estudantes ¢ que ndo gostaria de participar.
A outra pessoa recusante justificou que estava sem tempo para responder a perguntas. Os
demais casos ocorreram sem intercorréncias. Vale ressaltar que a amostra deste estudo foi
por conveniéncia, desta forma, 16 cuidadores teriam o perfil para participarem da pesquisa,
no entanto, com estas duas recusas, restaram 14 cuidadores participantes.

Concluida a etapa da coleta de dados, iniciou-se a transcri¢cdo das entrevistas. A
propria pesquisadora se responsabilizou pela transcricdo, reafirmando a seguranca do
participante, de acordo com as medidas de protecdo a confidencialidade como é previsto
na Resolucdo CNS 466/12. Portanto, é importante reafirmar que o conteldo das entrevistas
foi utilizado apenas para os fins da pesquisa e qualquer dado que possivelmente pudesse
identificar o participante ou estigmatizar sua imagem foi omitido na publicacdo dos dados.

Findada as transcri¢des, a analise dos dados se iniciou.

Procedimento de Anélise de Dados
Apos a transcri¢do das entrevistas, os conteudos coletados foram analisados com

base na andlise tematica proposta por Bardin (2008).
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A anélise de conteddo, enquanto método, é um conjunto de técnicas, ndo se
tratando de um instrumento, mas de vérias e adaptadas formas de analise das
comunicacg0es, objetivando a descri¢do dos contetidos existentes nas mensagens, por meio
de procedimentos sistematicos (Bardin, 2008).

Uma das formas de analise de contedo é a andlise dos significados, representada
pela andlise tematica. Nesse tipo, é feita a escolha dos elementos teméticos que fornecam
informagdes acerca do problema levantado. Essa escolha constituird o corpus, isto €, o
conjunto dos dados tidos em conta que serdo submetidos a anélise (Bardin, 2008).

Existem diferentes fases da analise e elas se organizam em torno de trés polos
cronoldgicos: a pré-analise, a exploragdo do material e o tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretacdo (Bardin, 2008).

A pré-anélise foi a fase de organizacdo que correspondeu ao periodo de intuicdes e
objetivou tornar operacional e sistematico as ideias iniciais de forma a conduzir um
esquema preciso de desenvolvimento de operacBes sucessivas em um plano de andlise.
Nesta fase, escolheu-se quais dados coletados na transcricdo eram passiveis de analise,
formularam-se hipGteses e objetivos e levantaram-se indicadores que auxiliaram na
interpretagcdo final. Esses fatores ndo aconteceram necessariamente nessa ordem, mas
foram correlacionados (Bardin, 2008).

Nesse primeiro momento, a pesquisadora submeteu-se a leitura flutuante dos dados
que consistiu em estabelecer contato com 0s contetdos analisados buscando conhecer o
texto, deixando-se invadir por impressdes e orientagcdes. Assim, a leitura tornou-se mais
precisa ja que os objetivos do estudo comecaram a emergir a luz da projecdo das teorias
adaptadas acerca do material (Bardin, 2008).

Em seguida, o material foi preparado para a sua exploracdo de fato, em que o

objetivo principal foi a compreensdo do sentido, sendo que a inferéncia foi fundamentada
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na presenca do indicador e ndo na frequéncia de sua aparicdo, levando-se em conta a
singularidade de cada participante (Bardin, 2008).

ApOs esse processo, 0s resultados obtidos foram tratados de maneira que se
tornassem significativos e validos, com o objetivo de propor inferéncias e interpretagdes
que tivessem a ver com o arcabouco tedrico da pesquisa (Bardin, 2008).

Para a andlise dos dados referente ao IEC foi considerada a resposta aos itens
referentes a cada fator: confronto (itens 6, 7, 17, 28, 34 e 46); afastamento (itens 12, 13,
15, 21, 41 e 44); autocontrole (itens 10,14, 35, 43, 54, 62 e 63); suporte social (itens 8, 18,

22,31, 42 e 45); aceitacdo de responsabilidade (itens 9, 25, 29 e 51); fuga-esquiva (itens

11,16, 33, 40, 47, 50, 58 e 59); resolucdo de problemas (itens 1, 26, 39, 48, 49 e 52); e

reavaliacdo positiva (itens 20, 23, 30, 36, 38, 56 e 60). Dessa forma, as respostas foram

registradas por meio de uma escala Likert de zero a trés, sendo que as correlagfes obtidas
para a versdo brasileira apresentaram valores de 0,424 a 0,688. A titulo de refinamento dos

dados, foi calculado a média e o desvio padrdo das respostas obtidas (Savoia et al., 1996).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para clarificar a discussdo dos resultados alcancados, faz-se necessario apresentar
os dados sociodemograficos dos participantes e de seus familiares. A Tabela 1 diz respeito
aos dados dos cuidadores e a Tabela 2 refere-se aos familiares enfermos.

A Tabela 1 apresenta: a idade; o sexo (representado pelas iniciais F, para feminino
e M para masculino); escolaridade (caracterizado pela abreviagédo Escol., em que apenas as
iniciais do grau de escolaridade sdo demonstradas, sendo E para ensino, F para
fundamental, M para medio, S para superior, C para completo e | para incompleto);
profissdo; parentesco (representado pela abreviacdo Parent.) e local de residéncia. Os

cuidadores (Cuid.) séo identificados pela letra C e um namero, garantindo o seu sigilo.
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Tabela 1: Dados Sociodemograficos dos Cuidadores Familiares de Pacientes Leucémicos

Cuid. Idade  Sexo Escol. Profissédo Parent. Reside em
Serra do Ramalho
C1l 20 F EMC Do lar Esposa
BA
Ajudante. Ribeiréo
C2 43 M EFI Esposo )
Geral Cascalheiras MT
C3 40 F EFI Agricultora Mae Uibai BA
C4 43 F EMC Domeéstica Tia Materna  Piracanjuba GO
C5 46 F EMC Balconista Esposa Uruacu GO
C6 44 F ESC Professora Esposa Morrinhos GO
C7 54 M EFI Musico Esposo Goiénia GO
Técnico o
C8 62 M EMC ) Esposo Goiania GO
Téxtil
Cuidadora de o
C9 69 F EFI Irma Goiania GO
Idosos
C10 40 F EFI Domeéstica Esposa Rio Verde GO
Ci11 28 M ESI Comerciante Esposo Goiania GO
C12 36 F EMI Frentista Esposa Cataldao GO
Técnica de )
C13 32 F EMC Irma Campinagu GO

Enfermagem
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Cl4 53 F EFI Do Lar Mae Goiania GO

Ainda quanto aos dados sociodemogréficos dos cuidadores (Tabela 1), vale
ressaltar que todos referem ter alguma religido, sendo seis evangélicos e oito catolicos,
destes, oito dizem ser praticantes e frequentarem regularmente algum espaco religioso.
Dos 14 cuidadores, 10 relatam dedicagdo integral, ou seja, 24 horas de cuidado ao
paciente. C4 diz dedicar de quatro a 24 horas de cuidado, C6 e C9 dedicam doze horas de
cuidado, mas quando o familiar estd internado, dedicam-se integralmente e C10 diz
dedicar em média 4 horas de cuidado, pois seu familiar € muito independente.

Outro dado relevante (Tabela 1) é o fato de que nove cuidadores ndo moram em
Goiania, sendo que trés deles sdo de outros estados. Tal dado mostra o quanto 0s
cuidadores e seus familiares precisam se reorganizar para realizar o tratamento da
leucemia, inclusive saindo de suas casas e passando longos periodos de internagdo. Assim,
a medida que um membro da familia necessita de hospitalizacdo, a dinamica familiar se
altera repercutindo em mudancas de ordem afetiva, emocional e social, necessitando de
adequacao a essa nova realidade (Santos, 2013).

Chama a atencdo também o sexo dos cuidadores (Tabela 1), dez sdo mulheres e
apenas quatro sdo homens. Desta forma, pode-se dizer que este estudo corrobora com a
literatura. Como exemplo tem-se os achados de Ignacio, Storti, Bennute e Lucia (2011),
que fizeram uma revisdo de literatura referente a sobrecarga do cuidador do paciente
oncologico terminal e descobriram que 80% dos trabalhos encontrados tinham a
predominancia de mulheres como cuidadoras principais. Além disso, outro dado curioso
foi perceber que a maioria dos participantes (nove cuidadores) é conjuge.

A Tabela 2 refere-se aos dados sociodemogréficos dos pacientes (Pacien.)

leucémicos familiares dos cuidadores. Eles foram identificados com a letra P e um nlimero,
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0 mesmo do cuidador participante. Os dados apresentados sdo: idade, sexo, diagnostico

(Diagn.), tempo de tratamento (Tempo), se reside ou ndo com o cuidador e funcionalidade

(Funcion.).

Tabela 2: Dados Sociodemograficos de Pacientes Leucémicos sob Cuidados dos

Participantes

) ) Reside com )
Pacien. Ildade Diagn. Tempo ] Funcion.
cuidador?
P1 22 LLA 6 meses Sim Nada dependente
P2 43 LMA 25 meses Sim Nada dependente
P3 22 LLA 3 meses N&o Nada dependente
P4 24 LLA 20 meses N&o Nada dependente
P5 46 LLA 3 meses Sim Nada dependente
P6 39 LMC 8 anos Sim Nada dependente
P7 55 LMA 3 meses Sim Nada dependente
_ Parcialmente

P8 59 LLA 8 meses Sim

dependente

Parcialmente
P9 61 LMA 3 meses Né&o

dependente

7 anos,
P10 55 LMA recidiva ha 2 Sim Nada dependente
meses

P11 28 LMA 5 meses Sim Nada dependente
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P12 37 M LMA 19 meses Sim Nada dependente

Parcialmente

P13 29 F LLA 5 meses Sim
dependente
6 meses ]
P14 27 M LLA L Sim Nada dependente
(recidiva)

E importante notar (Tabela 2) que seis pacientes sd0 homens e oito mulheres.
Quanto ao tipo de patologia, as leucemias agudas tiveram destaque, sendo sete pacientes
portadores da LLA e seis tinham LMA, apenas um paciente tinha LMC. Trés pacientes
dependiam parcialmente de seus cuidadores para realizar atividades de vida diaria como ir
ao banheiro e tomar banho. Ressalta-se ainda que 11 pacientes residiam na mesma casa
que seus cuidadores e apenas trés moravam em outra residéncia. Desta forma, assim como
pontua Carvalho (2008), paciente e cuidador familiar tornam-se ativos e corresponsaveis
durante o tratamento, ja que vivenciam toda a rotina que o processo de doenca imp6s a
eles.

A partir da andlise de conteddo realizada, foi possivel levantar seis categorias
tematicas, que sao descritas resumidamente na Tabela 3. Além disso, a descri¢do detalhada

de cada categoria e subcategoria encontra-se no Anexo E.
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Tabela 3: Identificacdo, Descricdo, Exemplo e Frequéncia das Categorias e Subcategorias Temaéticas de Cuidadores Familiares de Pacientes

Leucémicos.
Categoria/Subcategoria Descricéo Exemplo F (%)*
1. Compreensdo da doenca e do Conjunto de informagbes e/ou C1: Ah, eu conhego que a quimioterapia 63 (7,0)
tratamento percepcdes relativas ao processo de vai matando essas células ruins que ele
1.1. Desconhecimento adoecimento e terapéuticas adotadas. estd produzindo, eliminando pra ele fazer
1.2. Conhecimento Parcial outras células... E, para ir melhorando.
1.3. Conhecimento Objetivo (Tratamento)
1.4. Postura frente ao tratamento
2. Tornando-se cuidador familiar Processo de escolha do agente do C5: Acabou que ficou pra mim. Vocé 80 (9,4)
2.1. Escolha Voluntéria cuidar. entendeu? Eu me senti responsavel.
2.2. Escolha Compulséria
2.3. Relagéo cuidador-paciente
(organizadora/conflituosa)
3. Qualidade de vida Autoavaliacdo da saude realizada pelo C6: Parece que eu renunciei demais por 219 (25,7)
3.1. Dimensdo fisica cuidador das dimensGes fisica, ele e me deixei de lado, ai primeiro me
3.2. Dimensd&o psicoldgica psicologica, espiritual e funcional. deu essa infeccdo de urina, nossa mas eu
3.3. Dimensé&o espiritual penei com essa infecgcdo de urina.
3.4. Dimensé&o funcional
4. Rede de suporte social Conjunto de recursos inter-relacionais C5: Gracas a Deus, a gente ndo estd 173 (20,3)

emocionais e
levar a um

econdmicos, sociais,
material que podem
sentimento de pertenca.

esquecido, ndo. Mas ndo estd mesmo,
familia e amigos, o telefone nédo para.
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5. Estressores Elementos que exigem maior forca C13: Nao é facil vocé dormir pensando 208 (24,4)
5.1.Relacionados as alteracdes na rotina adaptativa do individuo usualmente nisso, que eu como pensando nessa

do cuidador quebrando a sua homeostase. doenca dela, eu vivo isso. Por isso que eu

5.2. Relacionados a funcéo de cuidar falo pra vocé, que dificil € muito. Que a

5.3. Relacionados a dindmica familiar alimentacéo dela, parece que tudo que eu

5.4. Relacionados a condicdo objetiva de faco é pouco. A higienizacdo. E assim,

salde e doenga do paciente ela toma medicacdo, por isso que eu te
5.5.Relacionados & vida particular do conto assim que, ela tomou a

cuidador medicacdo... eu fico em alerta.

6. Estratégias de Enfrentamento Refere-se ao “conjunto de esforgos, C10: Ai eu corro atras, depois que eu 112 (13,1)
6.1. Confronto cognitivos e comportamentais, descubro o que eu tenho que fazer, eu

6.2. Afastamento utilizados pelos individuos com o tenho que correr.

6.3. Autocontrole objetivo de lidar com demandas

6.4. Suporte Social especificas, internas ou externas, que

6.5. Fuga/Esquiva surgem em situacdes de estresse e sdo

6.6. Resolucédo de problemas avaliadas como sobrecarregando ou

6.7. Reavaliacdo Positiva excedendo seus recursos pessoais”

6.8. Coping Religioso (Lazarus e Folkman, 1984, p. 141).

*Total 852 (100)
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Foi possivel perceber (Tabela 3) que os participantes obtiveram maior énfase na
categoria Qualidade de Vida (Categoria 3), seqguida de Estressores (Categoria 5) e Rede de
Suporte Social (Categoria 4).

As categorias Compreensdo da doenga e do tratamento (Categoria 1) e Tornando-se
cuidador familiar (Categoria 2) serdo discutidas a seguir. Contudo, as demais categorias

serdo discutidas a partir dos objetivos especificos do estudo.

Categoria 1 — Compreensdo da doenca e do tratamento

Desta forma, quanto a compreensdo da doenca e do tratamento, foi possivel
perceber que apenas C4 ndo sabia informacdes nem sobre a doenca e nem sobre o
tratamento. C13 demonstrou ndo saber informagdes sobre a doenca, no entanto mostrou
conhecimento parcial sobre o tratamento, como se percebe em sua fala: “que era
praticamente uma bomba que ia entrar no corpo dela. Vocé ja imaginou uma medicagao
que derruba o cabelo da pessoa? Por ai vocé ja sabe. .

O conhecimento parcial é aquele em que a pessoa tem informagfes objetivas e
estruturantes da doenca e/ou do tratamento, mas envolve crencas, valores e fantasias para
manifestar estas informacdes. Os cuidadores C5, C11 e C12 demonstraram este tipo de
conhecimento sobre a doenca, e C9 conhecia parcialmente doenca e tratamento.

Assim, é importante reconhecer a dificuldade em se estabelecer atitudes que
possam suprir a complexidade de se tornar cuidador, pois pessoas que ndo estdo aptas ou
preparadas para cuidar enfrentam a situacéo de se tornarem cuidadoras de um familiar com
leucemia (Araujo & Leitéo, 2012).

A falta de conhecimento de C13 sobre a doenca e o conhecimento parcial chamam
atencdo, visto que ela é técnica de enfermagem e ja cuidou de pacientes oncologicos. Isto

denota a desorganizacdo e o impacto emocional que um diagnéstico de cancer pode
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provocar em membros da familia (Pedraza & Gonzales, 2015). E esclarecedor quando a
participante diz os motivos de nédo ter informacdes objetivas sobre o que se passava com a
iIrma:

Eu pensei assim que leucemia ndo tinha tratamento e leucemia era uma coisa

assim que, quando eu estudei, eu apresentei um trabalho, mas s6 que na escola é

uma coisa, mas quando acontece na sua familia, € uma coisa totalmente diferente.

Seu pensamento ndo lembra o que vocé estudou néo.

Os demais cuidadores demonstraram conhecimento objetivo sobre a doenca e/ou o
tratamento. Ou seja, manifestaram saber de informac@es estruturantes sobre os mesmos.
Além disso, onze cuidadores (C2, C3, C5, C6, C7, C8, C9, C10, C11, C13 e Cl14)
atribuiram valor pessoal ao tratamento, e isso foi percebido a partir de falas como a de C5:

2

“Assim é muito melindroso, tem todos os cuidados que tem que tomar, eu tomo todos.

Categoria 2 — Tornando-se cuidador familiar

Segundo Pedraza e Gonzélez (2015), o cuidador familiar de uma pessoa com
cancer é aguele que acompanha o processo de doenca e tratamento, sendo também o
responsavel por auxiliar em tarefas que exijam o cuidado direto ou indireto, enfrentando
desafios nas tomadas de decisdes, necessitando reorientar as suas expectativas pessoais e
projecdes.

Assim, observar a maneira como 0s participantes chegaram ao papel de cuidador
torna-se importante. Foi possivel perceber que apenas C3, C6 e C13 se elegeram
voluntariamente para esta funcdo. Os demais participantes se tornaram cuidadores por
meio de uma escolha compulséria, ou seja, as circunstancias ou as pessoas de seu ciclo
familiar Ihe impuseram a funcgdo. Alguns (C1, C2, C7 e C10) compreenderam que, por

serem cOnjuges, era deles a responsabilidade de cuidar, como cita C2: “Aconteceu em
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primeiro lugar, porque eu sou esposo rné? ~ Outros tornaram-se cuidadores por ndo haver
outro membro na familia que pudesse se responsabilizar, como é o caso de C8: “(..) é
mais por entender que ela ndo tem ninguém, s6 tem a mim e que eu tenho que cuidar dela.
7 A participante C9 foi solicitada por outros familiares para que cuidasse de sua irmé e
C11 foi pressionado para assumir o cuidado da esposa: “as pessoas comegaram a me dar
uma pressdozinha (sic), as vezes os outros de fora falavam: Que € a sua esposa, vocé tem
que estar junto... ndo sei o que e tal. ” E C14 foi eleita pelo préprio familiar enfermo: “Ele
que quis. Sé servia eu do lado dele. ”.

Desta maneira, pode-se perceber que o tornar-se cuidador familiar ndo diz respeito
unicamente a vontade do cuidador, inclui também circunstancias como o tamanho da
familia, a proximidade ou a distancia de seus membros, o vinculo existente, a importancia
dada ao familiar doente, entre outros fatores, conforme ressaltaram Brasil e Andrade
(2013).

Cuidar de um familiar pode-se caracterizar pela tentativa idealizada de dar apoio e
consequentemente, melhorar a qualidade de vida do enfermo. No entanto, o cuidador
familiar comeca a desempenhar papeis e fungdes que nunca foram realizados e, muitas
vezes, ndo possuem qualificagcdo para isso (Encarnagdo & Farinasso, 2014).

Quanto ao tipo de relacdo estabelecida entre o familiar leucémico e o familiar
cuidador, notou-se dois tipos de relacionamento: relacdo organizadora, ou seja, €
constituida por sentimentos solidarios e/ou construtivos com o paciente, retratada por doze
participantes; e a relacdo conflituosa, descrita por apenas dois cuidadores (C4 e C8), estes
cuidadores desenvolveram uma interagdo com seu familiar doente permeada por tensoes.
Vale ressaltar que, dentre os doze, dois (C1 e C12) tinham uma relagcdo conflituosa no

inicio do tratamento, mas atualmente se caracteriza como uma relacao organizadora.
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Conforme citado por Encarnacdo e Farinasso (2014), o familiar que cuida
conseguira doar somente aquilo que é capaz emocionalmente, desta forma, seus recursos
psiquicos e sociais irdo influenciar na forma de cuidar e consequentemente na relagéo
estabelecida com o familiar doente.

Categoria 3 — Qualidade de vida

A literatura aponta que a qualidade de vida deste cuidador deve ser sempre
verificada, pois, na evolucdo da patologia, o familiar sofre transformacGes como um
processo de adaptacdo que afeta sua saude fisica e emocional (Encarnacdo & Farinasso,
2014).

Assim, esta pesquisa buscou, no seu primeiro objetivo especifico, analisar a
qualidade de vida dos cuidadores familiares leucémicos (Categoria 3). Vale lembrar a
visdo holistica adotada por este estudo acerca da qualidade de vida, assim ela envolve o
nivel de satisfagdo com a vida, levando em conta as dimensfes fisica, psicoldgica,
espiritual e funcional, (Minayo et al., 2000; Costa Neto & Araujo, 2001; Seidl & Zannon,
2004; Pinto & Ribeiro, 2007).

A dimensao fisica da QV abarcou a percepcao da salde fisica, a qualidade do sono
e da alimentacdo e a pratica ou ndo de atividade fisica. Quanto a saude fisica, foi possivel
perceber que seis cuidadores familiares (C1, C3, C8, C9, C11 e C14) consideram que sua
salde fisica estd bem; quatro participantes (C4, C5, C10 e C12) consideram que sua saude
esta ruim; dois cuidadores (C2 e C6) consideram que ela esta parcialmente bem e dois (C7
e C13) ndo souberam dizer como percebem a salde fisica.

Tambem foi possivel verificar que trés cuidadores (C1, C6 e C10) adoeceram apos
0 diagnostico de seu familiar, sendo que C6 deixa muito claro a relacdo entre o

adoecimento de seu esposo com sua condicdo fisica: “da vez que ele ficou internado muito
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tempo me deu uns probleminhas de saude, eu ndo sei se foi por eu estar aqui, ndo sei se
foi fisicamente pela cadeira, ndo sei se foi emocionalmente.

Percebeu-se que apenas trés participantes (C1, C6 e C11) consideram que Seu sono
estd bem; C3 relacionou seu sono e sua alimentagdo ao bem-estar fisico de seu familiar:
“Se (a paciente) ndo estiver bem a gente fica sem fome, fica sem sono. ”. C5 relatou que
seu sono foi alterado apds se tornar cuidadora, bem como C2, C7, C9, C12, C13 e C14 que
relataram que dormem, mas ficam em estado de alerta devido aos cuidados; C4, C8 e C10
disseram dormir mal, mas n&o atribuiram & func&o de cuidar.

A alimentacdo parece ter sido o fator menos afetado, pois dez cuidadores disseram
se alimentar bem, apenas quatro cuidadores (C6, C10, C13 e C14) demonstraram que a
alimentacdo foi alterada ap6s o diagnostico de seu familiar, sendo que C6 disse ter
percebido alteragdo em seu apetite, relacionando ao bem-estar fisico do paciente, conforme
0 trecho: “Igual eu te falei, as vezes, quando eu vejo ele sentindo dor, assim, eu percebo
gue eu sou ansiosa, tem gente que ndo come, eu sou 0 contrario, eu como mais, eu fico
ansiosa mesmo.”.

Um dado percebido foi o fato de que duas participantes (C9 e C14) mantem
atividades fisicas regulares. Quatro cuidadores (C5, C6, Cll1 e C13) pararam
completamente ap6és os cuidados com seu familiar, conforme C5 relata: “Praticava, eu
estou sentindo ruim demais porque eu fazia caminhada, eu ndo era gordinha desse jeito.
Eu estou sentindo falta, eu sei que esta me fazendo falta. Eu parei praticamente, parei
tudo. .

A literatura aponta que o cuidador, por meio da sobrecarga acarretada pela funcao
de cuidar, pode apresentar alteracdes fisicas, como disturbios do sono e desregulacdo do
sistema imunologico, além de distdrbios psicoldgicos (Northouse, Williams, Given &

McCorkle, 2012).
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Sendo assim, em relagdo a dimensdo psicologica da QV, foi possivel notar que
quatro cuidadores (C3, C5, C7 e C12) demonstraram adaptacdo psicoldgica diante da
doencga de seu familiar, como expressa C7: “Olha, eu estou me sentindo bem, eu ja estou
me acostumando com a doenga dela. Entdo a gente tem que ficar bem. ”. Outros quatro
participantes (C1, C2, C9 e C14) relacionaram o seu estado emocional as condi¢fes do
tratamento de seu familiar, conforme C14: “De primeiro estava assim, apertado. Mas
como eu estou vendo meu filho recuperando eu fico com o sentimento alegre, com
esperanga. ”. No entanto, sentimentos de tristeza, solidao e revolta também compareceram
na fala dos cuidadores, como é o caso de C13: “Pra mim, nao tem alegria. ” e C8: “Eu
diria que revoltado, porque eu ndo tenho ninguém. Me sinto sozinho. ”

Quanto a dimensdo espiritual da QV, apenas dois participantes (C2 e C8) ndo
demonstraram em sua fala a manifestacdo de espiritualidade. Todos 0s outros
demonstraram que esta dimensdo é importante em suas vidas, sendo que alguns
conseguiram manter a préatica religiosa, mesmo que tenham diminuido a frequéncia ou
precisado se adaptar as circunstancias, a exemplo de C1l: “A igreja (...) a gente
frequentava direto, antes dela adoecer, a gente tinha trabalho 14 dentro. Ai agora ja é
mais uma vez por semana, duas”; ou C2, que para manter sua pratica religiosa, vai a
capela do hospital: “Aqui dentro nés temos a capelinha aqui, (...) entdo a gente participa,
as vezes ela ndo pode vim aqui na capelinha, mas eu venho. ”

Uma cuidadora (C6) demonstra que a espiritualidade é o centro de sua vida e, a
todo momento, atribui ao sagrado a cura do seu familiar, encara o processo de
adoecimento dele como provacdo divina, mantém sua pratica religiosa mesmo que néo
frequente sempre a sua igreja e demonstra o coping religioso, ou seja, quando as pessoas

se voltam para a espiritualidade para lidar com as situacfes de estresse (Pargament, 1997)

como possibilidade de enfrentar a doenca e o tratamento de seu esposo. Como € possivel
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verificar em sua fala: “Hoje assim, a minha paz, a paz que eu tenho hoje é de Deus. Entéo
0 meu conforto hoje, 0 meu suporte em todos 0os meus problemas € Deus. .

Finalmente, a Ultima subcategoria da categoria Qualidade de Vida diz respeito aos
comportamentos que os individuos tém relacionados ao autocuidado, como por exemplo,
cuidar da propria salde fazendo exames periodicos e tendo momentos de lazer e
relaxamento.

Para distrairem e relaxar, os cuidadores recorrem a musica (C1 e C14), assistem
televisdo (C3, C8, C10 e C12), se voltam para a espiritualidade (C4, C6 e C14), conversam
com seu familiar enfermo ou colegas de quarto (C2, C3, C12) ou tém 0 sono como
maneira de distrair e relaxar (C9). No entanto, alguns cuidadores ndo conseguem
descansar, como € o caso de C5, C7, C8 e C13. A participante C13 chama muita atencéo,
por considerar que relaxar ou distrair-se é perda de tempo: “Se eu assistir televisdo eu
estou perdendo tempo. (...) eu fico o tempo todo por conta dela. ” . Tal fala denota a
completa abnegacdo do eu em detrimento do cuidado com o outro.

Quanto ao autocuidado com a saude, percebeu-se que quatro (C1, C6, C9 e C10)
cuidadores estiveram em consultas médicas em menos de seis meses da entrevista; cinco
(C3, C4, C7, C12 e C14) foram ao médico no periodo de seis meses a um ano; dois
cuidadores (C5 e C11) consultaram-se entre um e dois anos; C8 se consultou ha mais de
cinco anos, C2 ha mais de dez anos e C13 ndo soube dizer qual a Ultima vez que se
consultou com um médico. Seis cuidadores (C3, C4, C7, C9, C11, C14) estiveram no
médico por consultas de rotina, indicando que tém o habito de cuidar regularmente da
saude, sendo que C4, C7, C9 e C14 cuidam de doencas prévias ao diagnostico de seu
familiar. Por outro lado, C5, C8 e C12 deveriam tratar de problemas de satde, mas ndo o

fazem justificando que estdo sem tempo devido a fungéo de cuidar.
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Em suma, € possivel afirmar que a qualidade de vida dos participantes é variavel,
ilustrando que a percepcdo de QV e individual e singular. Dos 14 participantes, seis
consideram que sua saude fisica estd bem, no entanto, a maior parte teve alteracdo na
qualidade do sono, ficando em estado de alerta ou dormindo mal em funcgéo dos cuidados,
a alimentacdo foi o fator menos afetado pela adversidade de se ter um familiar com
leucemia. Importante ressaltar que os quatro cuidadores que conseguiram se adaptar
psicologicamente a nova situacdo adversa podem ter desenvolvido um processo de
resiliéncia; outros quatro relacionam intimamente seu estado emocional com as condig¢des
do paciente. A maioria dos cuidadores demonstra manifestar sua fé, seja indo a espacos
religiosos ou por meio de oragOes individuais. Apenas dois ndo demonstraram tal dado. A
maior parte dos cuidadores mostra que consegue buscar recursos para se distrair e relaxar
em meio a tantos estressores advindos da fungé@o de cuidar, como assistir televisao, ouvir
masica e ter experiéncias de espiritualidade. Considera-se que comportamentos de
autocuidado precisam ser incentivados nos cuidadores, pois apenas seis tém o habito de se

consultarem rotineiramente.

Categoria 4 — Rede de Suporte Social

A rede de suporte social do cuidador pode ser um facilitador no enfrentamento de
uma situacdo de doenca na familia, promovendo salde e bem-estar e aliviando o estresse
fisico e mental, conforme mencionado por Hayakawa et al. (2010).

Os cuidadores parecem ter um repertorio adequado de suporte social. Apenas o
participante C8 demonstrou ter uma rede de suporte social ineficiente, pois ndo sente este
apoio de sua familia e nem de seu ambito social, sendo que o Unico grupo que percebe
apoio é a equipe de saude. A maior parte tem apoio emocional do &mbito familiar (C1, C2,

C3, C4, C5, C6, C7, C9, C10, C11, C12, C13 e C14). Tal dado é verificado na fala de C5:
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“Todo mundo proximo, todo mundo sempre ligando, querendo saber noticias minha e
dele. .

Além do apoio emaocional, alguns cuidadores (C4, C6, C7, C10, C11, C13 e C14)
recebem apoio funcional (ou instrumental) de seus familiares, tal dado diz respeito a
possibilidade do cuidador receber ajuda nos cuidados com o paciente, seja revezando com
algum outro membro da familia, ou recebendo ajuda em periodos de ndo internagdo. Como
€ 0 caso de C9: “Ai reveza eu e a minha filha, ai minha filha vem uma noite, por exemplo,
hoje eu fico hoje e amanhd, ai amanhd de noite a minha filha vem. ”.

Anjos et al. (2015) perceberam em sua pesquisa que a QV do cuidador é
influenciada pelo apoio social. Sendo assim, tanto o apoio social formal quanto o informal
tornam-se importantes na prevencdo de problemas de salde, sobrecarga e desgaste
biopsicossocial.

Poucos cuidadores (C2, C6, C9 e C12) relataram apoio financeiro, seja da familia
ou da comunidade. C12 € um exemplo de quem recebe apoio financeiro: “Se eu ligar hoje
para minha familia, os meus pessoais, eles me mandam dinheiro, se eu ligar para o meu
cunhado, eles me mandam dinheiro. .

Os cuidadores C2, C3, C7, C8 e C11 demonstraram perceber que a equipe de salde
faz parte de sua rede de suporte, como coloca C2: “gracas a Deus ter vocés aqui € 6timo,
vocés (equipe de salde) estdo de parabéns (...) o tratamento da minha esposa esta de
parabéns. ”.

O suporte da comunidade, incluindo amigos, colegas de trabalho, comunidade
religiosa, também se fez presente para alguns cuidadores (C2, C3, C5, C6, C7 e C13).
Assim, C6 deixa claro a sua percepgéo a respeito do apoio que tem recebido de seu ciclo
social: “Entdo todo mundo tem nos ajudado, os amigos do servi¢o dele organizaram uma

2

rifa, sem a gente falar nada, eles fizeram, venderam e deram esse dinheiro pra gente.
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Segundo Bronfenbrenner (1979/1996), a rede social é aquela em que ha um sistema
de interagdo sequencial formada por individuos que podem se apoiar, mesmo que a pessoa
esteja ausente, e ndo esteja interagindo no momento. Como por exemplo, quando uma
pessoa da comunidade religiosa ajuda a familia de C6, ela ndo esté interagindo diretamente
com a cuidadora, mas se torna suporte mesmo assim:

E até essa irmd, esse apartamento que a gente estd, ndo € nem dela, é de um irmao

dela que eu nem conheco, (...) ele ia alugar o apartamento e ndo alugou e ele

deixou a gente ficar 14, a gente ndo paga um centavo.

Os dados deste estudo corroboram com a pesquisa de Di Primio, Schwartz,
Bielemann, Burille, Zilmer e Feij6o (2010), na qual demonstram que a principal rede de
apoio dos cuidadores sdo os proprios familiares, no entanto, o apoio é percebido também
em amigos, colegas de trabalho, comunidade religiosa e no caso desta pesquisa, na equipe
de saude.

Chamou muita atencdo o fato de que dos 14 participantes, apenas uma (C9) sabia
da existéncia de grupo de cuidadores, e ndo participava. Vale ressaltar que esta participante
é cuidadora de idosos e talvez por isso, saiba da existéncia de tais grupos. Tal informacao
denota a importancia de incentivar a criagdo e divulgacdo destes grupos no contexto
hospitalar, para que os familiares tenham um local para desenvolver uma rede de apoio na
qual possam compartilhar experiéncias sobre as nuances da funcdo de cuidar de um
familiar leucémico.

Leme, Oliveira, Cruz, Higa e D’Elboux (2011) concluiram em seu estudo que
qguando existe um grupo de cuidadores é possivel estabelecer uma acdo educativa em
saude, possibilitando a troca de informacGes apropriadas, estimulando o dialogo, os
questionamentos, reflexdes e o compartilhar experiéncias. A participacdo dos cuidadores

propicia um momento de crescimento matuo e troca de experiéncias.
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Outro fato importante foi que os participantes C2, C5 e C12 receberam apoio social
por meio das Casas de Apoio. C2 pode ficar 14 pagando o valor de uma diéria a pregos
mais acessiveis, no periodo de investigacdo do diagndstico: “ai como néds ndo temos muito
dinheiro e, ficamos numa casa de apoio (...), mas a gente pagava a estadia, a estadia na
época era 30 reais”. C5 e C12 conseguiram abrigo sem pagar por isso e se dizem
satisfeitas com o local. Como se pode ver na fala de C5:

Al, nds conseguimos uma vaga na casa de Apoio I& em Aparecida, a Casa de Apoio

Sao Luis, e la é muito bom, entdo nds estamos ficando 14, e 14 tem um quartinho s6

para nds dois, sabe, vocé tem todo acesso, liberdade, como se estivesse em casa e

vocé ganha de tudo, comida boa, tudo feito no dia, é especialmente para quem esta

com cancer.

Ficou claro, a partir do exposto, que a rede de suporte social € importante para 0s
participantes desta pesquisa, tornando-se fundamental para que os familiares consigam
passar pelo processo de doenca de um ente querido. E provavel que uma boa rede de

suporte social favoreca o desenvolvimento da resiliéncia em cuidadores familiares.

Categoria 5 - Estressores

Ao que se refere aos elementos estressores que permeiam a vida dos participantes
observou-se cinco grupos: os estressores relacionados as alteragdes na rotina do cuidador,
os relacionados a fungdo de cuidar, os relacionados & dindmica familiar, os relacionados a
condicdo objetiva de salde e doenca do paciente e os relacionados a vida particular do
cuidador.

Tornar-se cuidador familiar exige dedicacdo e acarreta transformacfes na vida.
Atividades rotineiras e que antes eram necessarias ficam comprometidas. Assim, é imposto

ao cuidador a dedicagdo integral aos cuidados, modificando sua vida em funcdo das
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necessidades de seu familiar. Assim, atividades de lazer e convivio social podem ser
alteradas ou até anuladas (Manoel, Teston, Waidman, Decesaro & Marcon, 2013).

Sendo assim perceberam-se diversas alteracdes na rotina do cuidador. Chama
atencdo o fato de que oito cuidadores (C1, C2, C3, C5, C7, C11, C12 e C13) precisaram
sair de suas cidades para acompanhar seu familiar. Dois cuidadores precisaram mudar de
casa, um mudou-se para a casa da filha para facilitar os cuidados com a esposa (C8) e
outra precisou alugar sua casa para poder acompanhar o esposo (C10). Além das
mudangas de cidade, também se caracterizou como um estressor, as constantes locomogdes
entre a cidade de residéncia e a cidade de tratamento do familiar leucémico, como é o caso
de C4, C6 e C10.

A distancia da familia e a necessidade de deixar filhos com outros familiares
também sdo estressantes na rotina do cuidador. Sete (C1, C2, C3, C6, C10, C12 e C14)
cuidadores descreveram este fato como mudancas em suas vidas. Como é possivel
verificar na fala de C3: “Abandonar tudo, abandonei familia, ai eu percebi que a gente
teve que vim para ci ne? Para fazer o tratamento, uma nova casa, uma nova familia,
abandonei a familia, para cuidar dela. ”

As alteracbes no trabalho do cuidador também foram necessérias, alguns
precisaram tirar licenca ou férias (C5, C6 e C10), outros precisaram abandonar (C7, C8 e
C12), C11 precisou vender uma parte de seu neg6cio e a outra parte precisou deixar aos
cuidados de parentes e C4 e C9 precisaram alterar sua carga horéaria para se adequarem ao
novo papel de cuidador de um familiar com leucemia.

Outros fatores levantados como estressores provenientes da alteracdo na rotina dos
cuidadores foram a diminuigdo do convivio social, a restricdo a uma rotina em hospital e
focada nos cuidados do familiar, diminuigdo ou paralisacdo da participagdo em

comunidades religiosas e a necessidade de se hospedar em casa de parentes.
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Ignacio et al. (2011) afirmam que o cuidador, por dedicar-se aos cuidados por
longo periodo, acaba abdicando de sua vida, pois precisa atender as necessidades de
transporte e locomog&o, apoio emocional, mudanca de casa e/ou cidade, além dos cuidados
fisicos e operacionais ao familiar doente.

Em relacdo aos estressores que se relacionavam com a funcéo de cuidar do familiar
enfermo, foram levantados as dificuldades e preocupagdes com a higiene (C3, C10 e C13),
0s cuidados com a alimentacdo (C4, C5, C7, C13 e C14), a incerteza da melhora do
paciente (C1), a preocupagdo em saber se 0 paciente ira ou ndo seguir as recomendagoes
médicas de cuidado (C9 e C10), a necessidade de extrema atencdo do paciente em relacéo
ao cuidador (C12), a dificuldade de precisar internar e ndo saber quando podera retornar
para casa (C6) e a necessidade em sempre estar atento as medicacBes durante a
quimioterapia (C13).

Segundo Fernandes (2009), cuidar de um familiar com alguma doenga cronica €
muito dificil, pois acarreta sobrecarga potencialmente promotora de estresse, ansiedade,
medo e sofrimento, que pode culminar no desequilibrio familiar.

Alguns cuidadores levantaram estressores relacionados a dinamica familiar. A
dificuldade de que outros familiares possam revezar com C1 foi um fator de estresse:

A mée dele ja ficou uma vez aqui quando eu fui ficar com meu filho na Bahia, mas

s6 essa vez também (...). E porque ela trabalha também, entdo ela ficou o dia e a

noite. Ai, guando amanheceu ela foi trabalhar.

C5 relata o conflito com a cunhada que demonstra ndo gostar dela, além de relatar
problemas relacionais entre o esposo e um dos filhos, no qual ela busca reaproxima-los:
“eu quero que eles se aproximem (...). E ele nunca teve convivéncia com ele, esta tendo

agora, depois dessa doenca para ca. ” C6 refere o quanto fica dividida entre cuidar do
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esposo enfermo e dos filhos: “Eu fico repartida. Como que eu vou cuidar dele e dos meus
filhos?”.

A fala de C8 permeia, durante toda a entrevista no conflito existente entre ele, a
filha e o genro, além de citar conflitos com a esposa leucémica: “Eu disse pra ela (filha):
N&o vai dar certo, porque eu ndo dou bem com seu esposo. ”

C12 relata que, mesmo com a disponibilidade do cunhado em ajudar, o familiar
doente nédo aceita outra pessoa dividindo os cuidados. Diferente de C14, em que a propria
cuidadora é que ndo aceita ajuda externa, pois € ela quem quer cuidar.

Os estressores que se relacionaram as questdes objetivas de salde e doenca do
paciente também foram abordadas. A atengdo com os sinais, como pressao e temperatura
foi relatada por C3, C4, C7, C8 e C14, sendo que o medo da febre foi muito presente,
como na fala de C4: “Ai, eu fico com medo de as vezes da febre e ter que voltar internar
sabe? E medo da doenca voltar, meu medo é esse sabe? ” O medo de outras doencas
acometerem o familiar foi descrito por C11 e C12, outro dado importante foi a vigilia
necessaria com a medicacdo durante a quimioterapia, exposta por C5 e C14. C6 relata o
quanto fica preocupada em ver o esposo passar mal e sentir dor, além do medo que sente
em ter que se separar fisicamente dele, caso ele precise internar em Unidade de Terapia
Intensiva (UTI): “mais dificil é quando eu vejo ele passando mal, quando eu vejo ele
sentindo dor, (...). Eu tenho medo dele ir para a UTI, o meu maior medo é se houver essa
separagdo. ”

O ultimo grupo de estressores levantado foi o que se relacionou as preocupacgdes da
vida particular do cuidador. Chama a atengédo o fato de que C2 refere como preocupagéo
particular unicamente a sadde da esposa: “O que mais me preocupa da minha vida, é a

saude dela, hoje eu estou focado na saude dela, tudo em volta de mim esta focado nela.’

Interessante ressaltar também a participante C3, que ndo soube dizer quais as preocupagdes
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se relacionavam a sua vida particular. Isto fica muito evidente quando ela diz: “Sabia que
eu nunca parei para pensar? Nunca tive tempo. ” C5 relata o quanto é dificil ficar longe
de sua casa, preocupa-se com o financeiro e acha complicado pedir ajuda: “Eu acho dificil
assim, toda a vida eu trabalhei, eu acho dificil ter que pedir ajuda. ” C6 também
compartilha da dificuldade de pedir ajuda a outras pessoas, mas vai além e classifica o
trabalho e questBes financeiras como suas maiores preocupacgdes da vida particular, bem
como C7 e C8. Preocupacdo em voltar a trabalhar, mas sem levantar a questdo financeira
também foi descrita por C10 e C13. C14 foi a Gnica participante que classificou como uma
preocupacéo particular o medo de seu filho falecer: “As vezes eu fico pensando assim, se
Deus levar meu filho? .

Tais estressores podem provocar o distress em cuidadores familiares, que
corresponde aquele estresse patoldgico vivenciado em situacdes de adoecimento e
sofrimento intenso. No ambito da oncologia, o distress € tido como uma experiéncia
emocional desagradavel, que pode advir de natureza psicoldgica, social e/ou espiritual,

interferindo nas habilidades de enfrentamento ao estresse (Decat, 2008).

Categoria 6 — Estratégias de enfrentamento

Para lidarem com os estressores presentes, os cuidadores precisaram langar méo de
estratégias de enfrentamento, sendo assim, o quarto objetivo especifico deste estudo foi
identificar as estratégias de enfrentamento psicolégico adotadas pelos cuidadores. Tais
estratégias foram levantadas tanto por meio do IEC (Tabela 4) quanto por meio da
entrevista semiestruturada (Categoria 6).

A Tabela 4 mostra as medidas descritivas dos fatores de coping, incluindo a média

e 0 desvio padréo obtidos a partir das respostas dos participantes ao IEC.
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Tabela 4: Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus - resultados de

cuidados familiares de pacientes leucémicos (N=14)

Estratégia Média DP
Confronto 1,67 0,56
Suporte Social 2,19 0,65
Aceitacdo da responsabilidade 0,98 0,84
Resolucao de problemas 2,0 0,52
Afastamento 1,08 0,61
Autocontrole 1,37 0,56
Fuga e esquiva 1,20 0,59
Reavaliacdo positiva 2,13 0,55

Segundo o IEC (Tabela 4), € possivel observar que a estratégia predominante nos
cuidadores familiares participantes desta pesquisa € a de busca por suporte social, seguida
pela reavaliacdo positiva da situacdo e pela resolucdo de problemas. A estratégia que
menos se destacou foi a aceitacdo da responsabilidade, a segunda foi a estratégia
afastamento e por fim, fuga e esquiva.

Diferentemente dos dados levantados no IEC, a andlise de conteido mostrou que a
estratégia de enfrentamento que teve maior frequéncia foi a resolucdo de problemas, todos
0s cuidadores tiveram ao menos uma atitude voltada para a resolucdo de problemas, o
suporte social foi a segunda estratégia mais frequente, seguida de fuga e esquiva. As
estratégias que menos apareceram foram a de Confronto e a de Reavalia¢do Positiva. Esta
diferenciacéo pode ter ocorrido devido a forma como as perguntas do Roteiro de entrevista

foram elaboradas.
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Para além da frequéncia de respostas, cabe a analise individual das estratégias de
enfrentamento, assim, vale ressaltar que cinco (C4, C6, C8, C12 e C14) cuidadores
relataram ter atitudes de confronto diante do estresse. Nove participantes (C1, C3, C4, C6,
C7, C8, C11, C12 e C13) tendem a se afastar diante de uma situagdo estressora, mesmo
que depois desenvolvam novas estratégias. Seis individuos (C1, C6, C7, C11, C13 e C14)
tentam buscar o autocontrole diante de uma adversidade. Sete pessoas buscaram suporte
social para auxiliar em seu enfrentamento (C1, C2, C5, C6, C8, C10 e C13). QOito
cuidadores se esquivam da situacéo, é o caso de C1, C5, C6, C8, C9, C10, C13 e C14,
tendo atitudes que n&o levam a solucdo de problemas. Apenas C6 e C12 enfrentaram a
situacdo de maneira a reavaliar positivamente.

Um dado que chamou a atencdo foi que seis cuidadores (C3, C4, C6, C12, C13 e
C14) buscam recursos religiosos para enfrentar a situacdo que estdo passando. Sendo
assim, desenvolveram o coping religioso. E sabido que pessoas que vivenciam situacdes de
doenga, ao serem questionadas sobre a forma como lidam com o estresse, citam a
religiosidade como forma de enfrentamento (Pargament, Koenig & Perez, 2000).

Conforme ja ressaltado, as estratégias de enfrentamento podem ser centradas na
emoc¢do ou no problema, o que se percebe é que, nos participantes, os dois tipos foram
utilizados como forma de lidar com o estresse provocado pela funcdo do cuidar, e este
dado foi percebido tanto no IEC quanto na analise qualitativa. Estes dados corroboram
com Lazarus e Folkman (1984) quando dizem que coping é um processo dinamico que
possibilita a interacdo de pensamentos e acdes no enfrentamento de situacOes de estresse,
além de permitir a definicdo da estratégia que sera usada baseada nas constantes avaliagdes

e reavaliacOes da relacdo pessoa-ambiente.

A resiliéncia e seus fatores de risco e de protecdo
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A partir das seis categorias teméticas descritas, tornou-se possivel descrever como
se da o processo de resiliéncia de cuidadores familiares de pacientes leucémicos, objetivo
primario desta pesquisa. Neste momento, também é possivel responder o ultimo objetivo
especifico da pesquisa, apontando fatores de risco e de protecdo presentes no processo de
resiliéncia.

Bronfenbrenner (1979/1996) compreende o desenvolvimento humano como “uma
mudanga duradoura na maneira pela qual uma pessoa percebe ¢ lida com seu ambiente”
(p.5). O autor enfatiza a interacdo entre quatro ndcleos: o contexto, o tempo, a pessoa e 0
processo. Assim, o fendmeno resiliéncia foi compreendido a partir destes nucleos.

O contexto envolve quatro niveis de interagdes: microssistema, mesossistema,
exossistema e macrossistema. O microssistema diz respeito ao ambiente imediato em que a
pessoa interage face a face com outros membros (Bronfenbrenner, 1979/1996). Desta
forma, faz parte do microssistema dos cuidadores: suas familias, a equipe de salde, casas
de apoio mantidas por prefeituras, comunidade religiosa, etc.

Por exemplo, os microssistemas de C5 envolvem a sua familia de origem, o seu
trabalho, a familia do esposo e a Casa de Apoio que esta ficando. Ela percebe que ambos
sdo ambientes em que ela recebe apoio emocional, as seguintes falas demonstram o
suporte percebido: “Nos conseguimos uma vaga na casa de apoio (...) e la é muito bom,
entdo nos estamos ficando 14 e 14 tem um quartinho sé para nos dois. .

O que se nota é que as relacBes existentes entre as pessoas e seus ambientes podem
oferecer apoio nos momentos de crise, dando oportunidade para o desenvolvimento
humano saudavel (Juliano & Yunes, 2014).

Ficou evidente que a equipe de salde pode constituir-se como um novo
microssistema, podendo ser protetivo e promotor da resiliéncia, como € o caso de C2, que

percebe que o cuidado da equipe facilita o enfrentamento do tratamento de sua esposa: “O



77

carinho dos médicos, a atencao dos médicos, das enfermeiras, a preocupacao que eles ndo
tinham la e aqui ela esté tendo (...) cada pequeno detalhe (...) faz o tratamento ser bom,
ser rapido. ”

Ter a ciéncia de que 0s seus microssistemas sdo organizadores e apoiadores em um
momento de vulnerabilidade caracterizam-se como um fator de protecdo promotor de
resiliéncia para o cuidador.

O contrério tambem é possivel, isto é, microssistemas ineficientes podem se tornar
fatores de risco inibidores da resiliéncia, haja vista que 0s processos proximais atuam
neles, produzindo e sustentando o0 desenvolvimento. Processos proximais Sao
compreendidos como as formas particulares de interacdo entre 0 organismo e seu
ambiente, que operam ao longo do tempo como mecanismos primarios que produzem o
desenvolvimento humano (Bronfenbrenner & Morris, 1998). Assim, se o cuidador néo
percebe este apoio em seus ambientes mais proximos, o seu desenvolvimento saudavel
pode ser prejudicado, sobretudo quando este apoio ndo vem da familia, pois neste
microssistema ocorrem interagdes importantes que “influenciam diretamente o
desenvolvimento de seus membros e de suas relagdes com outros contextos” (Seibel &
Koller, 2015, p.83).

Desta forma, a rede de suporte social empobrecida, pode inibir ou dificultar o
processo de resiliéncia, como é o caso de C8 que ndo se sente compreendido por seu
sistema familiar: “Acho que ndo. Eles querem que eu siga o jeito deles e eu tenho o meu
proprio jeito. E eu ndo gosto disso, até porque eu tenho ideais. Ai eu ndo aceito
imposi¢oes”’. Além disso, percebeu-se que o0 sentir-se sozinho pode ser o mais dificil no
cuidado com o familiar, corroborando com a necessidade de se ter o apoio social e familiar

bem estabelecido, como fica claro na fala abaixo: “Pesquisadora: O que tem de mais
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dificil nesse processo de tratamento e doengca da Dona M. para o senhor? C8: Estar
sozinho. ”

O mesossistema se caracteriza pela interacdo de dois ou varios microssistemas em
que a pessoa participa de maneira ativa (Bronfenbrenner, 1979/1996; Poletto & Koller,
2008), por exemplo, as interacBes entre a familia e a equipe de saude. Foi possivel notar
também a interacdo entre os microssistemas familia e a comunidade religiosa, visto que
seis cuidadores (C3, C4, C6, C12, C13 e C14) apresentaram o coping religioso para
lidarem com a funcdo de cuidar, destacando-se C6 que tem a religido como central em sua
vida. Ainda que percebido a interacdo destes microssistemas descritos, 0 mesossistema
apareceu de forma insipiente neste estudo. Promover a interacdo entre 0s varios contextos
pode ser necessario para fortalecer o cuidador e tornar sua base de apoio mais estimuladora
no enfrentamento deste processo de adoecimento e tratamento de seu familiar.

O exossistema abarca as estruturas sociais formais e informais em que, mesmo que
a pessoa ndo esteja presente, ele influencia e delimita o que acontece em seu ambiente
mais préximo, sendo assim os ambientes em que o cuidador ndo participa ativamente, mas
que indiretamente influenciam em seu desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1979/1996,
Poletto & Koller, 2008). Nesse sentido, verificou-se que, ao receber apoio da familia
extensa, de amigos, da comunidade religiosa ou de colegas de trabalho, os cuidadores sdo
influenciados indiretamente de maneira positiva, e novamente, recebem da rede de suporte
social, 0 apoio necessario que contribui no desenvolvimento da resiliéncia. Tal dado pode
ser exemplificado na fala de C6: “Se vocé ver o tanto de doador que veio da nossa cidade,
os colegas dele de servico, eles lotaram uma Kombi, parece que onze e precisava mais de
plaquetas, eles vieram ajudaram em tudo. .

Finalmente, o ultimo nivel do contexto, 0 macrossistema, se caracteriza, segundo

Bronfenbrenner (1979/1996) pela “manifestacdo de padrdes globais de ideologia e
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organizagao das instituigdes sociais comuns a uma determinada cultura ou subcultura” (p.
8). Desta forma, quando os cuidadores relatam que cuidam de seus familiares por serem
conjuges, eles dizem respeito de uma crenca social. Outro exemplo é quando os valores
religiosos influenciam diretamente no desenvolvimento da pessoa, C6 fala sobre isso:

Na verdade, quando a gente casa, na Biblia, Deus fala e ndo s6 na Biblia,

realmente eu creio nisso, que a gente deixa a casa da gente, se une ao outro e 0s

dois se tornam uma s6 carne. E n6s somos companheiros, ja passamos muita coisa
juntos e ndo ia ser isso que ia fazer a gente separar.

Em relacdo ao tempo (Bronfenbrenner & Morris, 1998), é possivel analisar as
mudangas e continuidades ao longo do ciclo da vida, incluindo a temporalidade que
relaciona-se com as interag0es tanto no momento presente, envolvendo a continuidade e a
descontinuidade dos processos proximais (microtempo), quanto em relacéo a periodicidade
desses episddios em um intervalo mais amplo, como dias e semanas (mesotempo) e
também o tempo histérico e social em que a pessoa esta envolvida (macrotempo).

Desta forma, ao analisar a forma como a temporalidade € vivida pelos cuidadores,
foi possivel perceber que a vivéncia do microtempo é permeada por tensdes, ja que eles
precisam ficar em alerta o tempo todo, verificando se o paciente esta bem, cuidando de sua
alimentacdo, ou seja, a rotina diaria se resume ao cuidado e isso pode ser um fator inibidor
do processo de resiliéncia, como se pode ver na fala de C3: “a minha rotina hoje é s6
cuidar dela, cuidar e cuidar e cuidar dela, s6 essa hoje. ” Percebe-se que a geréncia do
microtempo em situacdo de vulnerabilidade pode ficar prejudicada, ndo sendo
organizadora e prejudicando o desenvolvimento e o processo resiliente.

Em relacdo ao mesotempo, percebeu-se como os cuidadores vivenciam a passagem
dos dias, como eles se organizam ao longo deste periodo de cuidados. C6 demonstra como

a necessidade de ficar longe de sua casa e 0 ndo saber quando voltara a afeta: “E ai outra
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coisa que eu acho dificil é quando tem que vir para Goiania internar, porque eu sei o dia
que eu venho, mas nao sei o dia que eu volto. ”

N&o foram abordados, na coleta de dados, aspectos que evidenciassem a vivéncia
do macrotempo pelos cuidadores. Mas sabe-se que, por se tratar de eventos que acontecem
dentro da sociedade, bem como em geracdes, eles afetam 0s processos e os resultados do
desenvolvimento humano (Poletto & Koller, 2008). Por exemplo, cuidadores mais idosos
podem compreender que serd sempre a mulher quem ira abdicar de sua vida para cuidar de
um doente na familia, pois em sua geracdo era comum que esse tipo de funcéo ficasse para
as mulheres. Com a atual luta pelos direitos iguais entre 0s géneros, os cuidadores mais
jovens podem compreender que é possivel que um homem cuide de um membro familiar
doente, enquanto a mulher da casa continue a trabalhar.

Bronfenbrenner e Morris (1998) postulam que a pessoa deve ser analisada por suas
caracteristicas e habilidades desenvolvidas por meio de experiéncias vividas e construidas
em sua interacdo com o ambiente. Tais caracteristicas influenciardo no desenvolvimento
do individuo, além disso, elas ndo sdo estaticas, podem mudar biopsicologicamente ao
longo do ciclo vital. A situacdo de doenca na familia pode provocar desenvolvimento ou a
sua interrupcdo nos membros que assumem a responsabilidade de cuidar. Quando se tem o
desenvolvimento saudavel, é possivel que isso favoreca o processo de resiliéncia. Como é
0 caso de C12, quando ela diz o quanto evoluiu como pessoa ao se tornar cuidadora de seu
esposo:

(...) eu tinha um jeito pesado. Eu néo era daquelas pessoas de abaixar a cabeca.
Eu era nervosa, uma pessoa estressada (...) E aqui dentro (Instituicdo Hospitalar), para
mim, eu nunca maltratei ninguem. E antes eu era estourada, hoje ndo. Hoje néo (...). Para
mim foi para melhor, era mais sofrido, eu ficava mais sozinha. As relagdes eram mais

dificeis.
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As estratégias de enfrentamento utilizadas também dizem respeito de como o0s
cuidadores se desenvolveram ao longo desse processo. Perceber que alguns cuidadores
tiveram uma reacdo desesperadora com a noticia do diagnostico, mas que com o tempo
foram conseguindo lidar de forma mais saudavel e adaptada, mostra como houve
desenvolvimento humano e resiliéncia. C5 mostra seu desenvolvimento, ao receber a
noticia do diagndstico, se desesperou: “Ah! Mas eu queria morrer e eu ndo conseguia
parar de chorar, eu preocupei muito. ~ Passado o susto, ela toma a deciséo de cuidar de
seu esposo e mostra firmeza em sua escolha: “Estou ciente do que eu quero fazer,
aconteca 0 que acontecer eu vou estar ao lado dele. Jamais que eu vou abandonar.

Para a teoria bioecoldgica do desenvolvimento humano, o processo é o principal
mecanismo responsavel pelo desenvolvimento humano, sendo visto como as interagdes
reciprocas entre pessoa e ambiente, objetos ou simbolos que vdo se tornando mais
complexas de maneira progressiva (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Sendo assim, perceber que se tem uma rede de suporte social adequada, sentir-se
pertencente ao grupo familiar, ter apoio financeiro, satisfagdo com a equipe de salde e ter
uma relagdo organizadora com o familiar doente sdo fatores que podem facilitar o
desenvolvimento da resiliéncia.

Além disso, ter a percepcdo das alteraces positivas da familia, também se torna
fator de protegédo. Por exemplo, C1 percebeu que seus familiares demonstram se importar
mais uns com os outros apds a leucemia invadir o seio familiar. C2 notou que seus
membros estdo mais carinhosos entre si. C5, C9, C11 e C14 percebem que seus membros
se aproximaram mais emocionalmente, demonstrando mais sentimentos de amor e sendo
colaborativos; C6 percebe que a familia cresceu emocionalmente, se uniram mais, se
compreendem mais e se voltaram para a religido. C12 nota maior tranquilidade e paz entre

0S membros.



82

No entanto, fatores de riso também podem estar presentes, inibindo ou dificultando
o desenvolvimento saudavel. Neste caso, sdo fatores de risco a falta de autocuidado tanto
com a saude fisica, quanto com a busca de descanso por parte do cuidador, visto que 0s
cuidadores abrem mdo de suas proprias vidas para se dedicar ao familiar adoecido,
podendo abnegar momentos de relaxamento, de lazer e de descanso, além de deixar de
lado sua propria saude. Como esclarece C13: “se eu assistir televisdo eu estou perdendo
tempo” ou C12: “Eu tinha que fazer uma cirurgia, eu tenho que tirar o utero. A minha
imunidade esta baixa. Mas a decisdo eu tomei, enquanto ele estiver aqui, eu ndo posso
fazer a cirurgia. ”

Alteracdes negativas na familia também se constituem como fatores de risco, C4
percebe que 0s membros estdo mais ansiosos, C8 percebeu aumento nos conflitos
familiares, C10 percebeu que sentimentos negativos como agressividade e tristeza séo
mais presentes em sua familia e C13 notou que seus membros estdo mais tristes.

Ter uma relacdo conflituosa com o préprio familiar doente e a presenca dos
estressores elencados exigem esforco intenso e continuo dos cuidadores para retomar a
homeostase. As alteracdes na rotina, as preocupac¢des com os cuidados como a alimentacao
e a higiene, os conflitos familiares, as intercorréncias de satde do paciente, como febre e
alteracdo de pressdo e as preocupacOes particulares de cada cuidador deixam o cuidar
ainda mais dificil, tornando-se obstaculos para que os cuidadores alcancem a resiliéncia.

Por fim, ndo foram notadas peculiaridades no processo de resiliéncia de cuidadores
familiares quanto aos diferentes tipos de leucemia. O que se percebe é a singularidade de

cada cuidador ao enfrentar a doenca de seu familiar.

CONCLUSAO
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A partir desta pesquisa, foi possivel concluir que a resiliéncia, considerada como
processo, é vivenciada de forma singular por cada cuidador familiar de um paciente
leucémico. No entanto, é possivel perceber que alguns fatores podem ser considerados
comuns aos participantes quando se tratam de promotores ou inibidores deste processo, 0
mais aparente foi a rede de suporte social. Desta forma, perceber que se tem uma rede de
suporte social adequada, torna-se fator de protecdo que promove a resiliéncia. Além disso,
€ necessario promover o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento adequadas para
facilitar o alcance da resiliéncia.

Diante de tal analise, foi possivel chegar a um grafico que elucida os achados desta

pesquisa, conforme é demonstrado na Figura 4:

Fatores Promotores

Momento de Vulnerabilidade « > Resiliéncia do

Cuidador

(Leucemia) Fatores Inibidores

Figura 4 - Modelo Do Processo de Resiliéncia do Cuidador

Assim, € possivel observar que quando ha um momento de vulnerabilidade, neste
caso, a leucemia, fatores promotores (como rede de suporte social adequada) e inibidores
(baixo suporte social) atuam no processo que pode culminar ou ndo na resiliéncia do
cuidador.

Um dos dados mais importantes desta pesquisa foi a verificacdo da auséncia de
grupos de apoio para cuidadores de pacientes leucémicos que permitissem a partilha de
vivéncias relacionadas a angustias e dificuldades deste papel assumido pelo familiar que
cuida. Tornando-se assim sugestivo e fundamental a implantacdo e divulgagdo desta

necessaria ferramenta de enfrentamento por parte do Servi¢o de Psicologia da instituicao
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pesquisada, ja que, como dito, a rede de suporte social se mostrou muito importante no
processo de resiliéncia dos participantes.

Notou-se ainda que, a partir dos relatos dos participantes, existem preocupacoes
sobre o “como cuidar”, sugere-se entdo um programa de psicoeducacdo para Novos
cuidadores, em que a equipe de salde, por meio de palestras ou cartilhas, passem
informagdes necessarias para a adaptacdo a nova rotina de cuidados, como questdes de
higiene e alimentacdo do paciente, os possiveis efeitos colaterais do tratamento e como
minimizé-los, entre outros.

O estudo descreve as principais dificuldades dos cuidadores familiares em se
adaptarem a essa nova rotina de cuidados que traz alteragfes importantes em sua vida e na
vida de sua familia.

Por fim, foi possivel supor que quando a equipe de salde se mostra preocupada
com o familiar e atenta as suas demandas pode facilitar o enfrentamento deste cuidador
neste dificil processo de doenga de seu familiar.

A maior limitacdo desta pesquisa foi encontrar dados na literatura que
relacionassem a resiliéncia com cuidadores de leucemia. O que também valida a sua
importancia, sendo uma pesquisa original e necessaria a area.

O tamanho da amostra também pode ser um limitador, sugerindo-se entdo, estudos
com mais participantes. Além disso, sugere-se um estudo em que se mostre a eficicia ou

nédo de grupos apoios aos cuidadores familiares de pacientes leucémicos.
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CONSIDERACOES FINAIS

A partir desta dissertacdo de mestrado, foi possivel perceber que estudar fenbmenos
que mostrem a potencialidade humana, como é o caso da resiliéncia tem sido cada vez
mais necessario. Isto porque, ao compreender como as pessoas conseguem enfrentar,
superar e crescer diante de situacOes extremamente estressoras, faz com que o0s
profissionais de salude possam se atentar para estes fendmenos, possibilitando a criacdo de
programas e projetos favoraveis a esse universo de superacdo e desenvolvimento humano.

Como jé ressaltado, estudar resiliéncia na populacéo de cuidadores familiares ainda
envolve muitas limitacdes, pois a producdo cientifica, até o momento, é escassa neste
contexto. Por isso, é cada vez mais importante que pesquisadores se atentem as
potencialidades da familia diante de uma situacéo de adoecimento em seu nucleo.

Os primeiros estudos acerca da resiliéncia estavam focados no individuo. Apenas
h& pouco tempo é que tem-se prestado mais atencdo as familias e tentando compreender
como elas desenvolvem a resiliéncia diante das adversidades.

E possivel perceber uma mudanca sutil no ramo das pesquisas sobre este fenémeno
e ja é crescente o interesse por estudar as familias de enfermos. Desta forma é importante
que os profissionais da saude observem essas mudancas e se voltem ndo s6 para o cuidado
a seus pacientes, mas prestem atencdo a essa familia que é personagem ativa no processo
de saude e doenca.

Com uma postura voltada ndo s6 para quem adoece, mas também para quem cuida,
0 sistema de salude tem muito a ganhar, ao se ter a familia como parceira ativa no
tratamento de doentes, 0s custos com internacdo e tratamentos muitas vezes prolongados
desnecessariamente podem ser minimizados.

Ao avaliar o processo de resiliéncia em cuidadores familiares, deve-se pensar nio

sO no individuo deslocado de seu contexto, mas deve-se pensar na rede de suporte social,
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no nivel de informacdo que ele tem, nas habilidades existentes e nas que precisam ser
desenvolvidas, na qualidade de vida, em todos os seus ambitos, nos fatores de protecéo e
de risco existentes, enfim, é necessaria uma viséo holistica daquele que cuida.

Finalmente, para que haja maior abrangéncia desta pesquisa, € importante a
contemplacdo, em outros estudos, de uma maior populagdo, em contextos diferentes.
Como sugestdo, também pode ser feito uma nova pesquisa investigando o sentido do

cuidar para estes familiares associando ao processo resiliente.
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ANEXO A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) para participar, como voluntario, de uma pesquisa.
Meu nome é Mariana Costa Brasil, sou a pesquisadora responsavel e minha area de
atuacdo € a Psicologia.

Ap0s ser esclarecido (a) sobre as informacgdes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine em todas as folhas e ao final deste documento, que esta em duas
vias e que também sera assinado por mim. Uma delas € sua e a outra é da pesquisadora
responsavel. Em caso de recusa vocé ndo sera penalizado (a) de forma alguma. Em caso de

duvidas sobre a pesquisa, vocé podera procurar a pesquisadora por meio do telefone (62)

8121 0435. Em caso de duvidas sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Goias, nos telefones: (62) 3269-8338 e (62)3269-
8426 ou no endereco: 1* Avenida S/N° Setor Leste Universitario, Unidade de Pesquisa
Clinica, 2° andar. Horério de funcionamento: 2% a 62 das 7:00 as 17:00hs.

A presente pesquisa estd sendo desenvolvida como requisito parcial para a obtencdo do
grau de Mestre em Psicologia na Pontificia Universidade Catolica.

INFORMACOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A
PESQUISA:

 Titulo: Processo de Resiliéncia de Cuidadores Familiares de Pacientes Leucémicos

« Informacdes sobre quem esté aplicando o termo de consentimento:
Pesquisadora Responsavel: Mariana Costa Brasil
Telefone para contato: (62) 8121 0435

Esta pesquisa tem como objetivo compreender e descrever como se da 0 processo

de resiliéncia em cuidadores familiares de pacientes portadores de leucemia. Resiliéncia é
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entendida aqui como o0 processo de superagdo que a pessoa desenvolve frente as situagoes
dificeis da vida.

O momento da coleta de dados serd realizado por meio de um questionario
sociodemogréfico, de um inventério sobre estratégias de enfrentamento psicolégico e uma
entrevista semiestruturada. Serd agendado com o (a) senhor (a) um encontro no melhor
dia e no melhor horério possivel para que se dé inicio a coleta de dados. O primeiro
instrumento utilizado sera o questionario sociodemografico, em seguida sera aplicada o
inventario. Finalmente, sera realizada a entrevista semiestruturada. Caso seja da vontade
do senhor (a), a entrevista podera ser feita em um segundo momento a combinar.

A entrevista seré finalizada assim que forem geradas as informacdes consideradas
necessarias, de comum acordo com o entrevistado, para a obtencdo dos objetivos do estudo
ou quando o senhor (a), por qualquer motivo, desistir na pesquisa.

Seré utilizado gravador de &udio na entrevista, garantindo assim um melhor registro
dos dados. Toda a entrevista sera transcrita pela pesquisadora. Todo o material gerado,
audio e transcricdes, serdo guardados em local seguro por um periodo de cinco anos e,
posteriormente, incinerado.

Em relacdo aos riscos, ndo sdo previstos qualquer tipo de lesdo fisica ou moral em
seu procedimento. Porém, podem haver riscos psicoldgicos gerados pelo tema (como
constrangimento ou desconforto), o que sera minimizado com o seu direito assegurado a
receber acompanhamento e assisténcia pela pesquisadora, bem como pela escolha de um
local acusticamente isolado e agradavel a fim de proporcionar-lhe maior bem-estar e
conforto.

Cabe ressaltar que se em algum momento da pesquisa se sentir lesado, o (a) senhor
(a) terd o direito de recorrer a uma acdo indenizatoria judicial. Além disso, caso tenha

alguma despesa ao participar da pesquisa, a pesquisadora se compromete a ressarci-lo. E
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importante deixar claro que ndo havera qualquer pagamento ou gratificagdo financeira pela
sua participacéo.

Considera-se que esta pesquisa te proporcionara como beneficio direto a
possibilidade de expandir sua consciéncia sobre seu papel de cuidador e as implicacGes
desse contexto em sua vida & medida que os descreve na entrevista. Como beneficio
indireto, este estudo proporcionard a ampliagdo da literatura sobre o tema, o que
possibilita, concomitantemente, a melhoria na qualidade dos servigos psicolégicos
prestados & comunidade de modo geral. Além disso, a pesquisadora se compromete em
realizar uma palestra devolutiva informativa sobre a andlise dos dados, voltada
especificamente para os participantes.

As informacOes individuais que forem coletadas a partir dessa pesquisa Sseréo
privilegiadas e confidenciais e ndo serdo liberadas ou reveladas a qualquer pessoa sem 0
seu consentimento por escrito. Quaisquer dados que possibilitem sua identificagdo seréo
mantidos em sigilo. Os resultados analisados, sejam eles favoraveis ou ndo e sem a
identificacdo dos participantes, poderdo ser publicados em periddicos cientificos e/ou
livros e apresentados em eventos cientificos.

Ciente destas condicdes, vocé tem a liberdade de recusar-se a participar ou retirar
seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa sem penalidade alguma e sem prejuizo
aos seus cuidados de assisténcia. Caso aceite deverd assinar este Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido em duas vias.

Nome da pesquisadora

Assinatura da pesquisadora
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO DA
PESQUISA

Eu, , RG n° CPF

n° , abaixo assinado, concordo em participar do estudo Processo de

Resiliéncia de Cuidadores Familiares de Pacientes Leucémicos, sob a responsabilidade da
pesquisadora Mariana Costa Brasil, como participante voluntério. Fui devidamente
informado (a) e esclarecido (a) pela pesquisadora sobre a pesquisa, os procedimentos nela
envolvidos, assim como o0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagao.
Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve & qualquer penalidade ou interrupcdo de meu acompanhamento/ assisténcia/

tratamento. Também fui assegurado (a) o sigilo dos dados coletados e da minha identidade.

Local e data:

Nome do sujeito:

Assinatura do sujeito:

Assinatura Dactiloscopica:

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel:

Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimento sobre a pesquisa e aceite do
sujeito em participar.
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura;:

Nome: Assinatura;:




ANEXO B
Questionério sociodemografico
1. Dados Pessoais do Cuidador Familiar
Sexo: () Fem. () Masc.
Idade:

Naturalidade:

Estado Civil:

Escolaridade: Religido:

Profissao:

Grau de parentesco com 0 paciente:

100

E praticante? (S) (N)

Com quem reside:

Reside no mesmo local que o paciente: Sim () N&o ( )

NUmero de horas/dia que dedica aos cuidados do paciente

Hé& quanto tempo cuida do paciente: ( ) 6 a 12 meses ( ) 12,1 a 18 meses: ( ) 18,1 a 24

meses ( ) mais de 24 meses

2. Dados Pessoais do Paciente
Sexo: () Fem. () Masc.
Idade:

Com quem reside:

Diagndstico:

Tempo de tratamento:

Tipo de tratamento:

Co-morbidades: ( ) sim ( ) ndo

Funcionalidade: ( ) nada dependente ( ) pouco dependente ( ) muito dependente

( ) totalmente dependente
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ANEXO C

Roteiro de Entrevista Semiestruturada

1) O que conhece sobre a doenca do seu familiar?

2) Como o (a) senhor (a) ficou sabendo do diagndstico do seu familiar (usar o termo
usado pelo participante)?

3) O que conhece do tratamento?

4) Como o (a) senhor (a) chegou a condicao de cuidador (como foi definido, como se
deu essa escolha)?

5) Como é a sua relagdo com o seu familiar (paciente)? Percebe se houve alteracdes
na relacdo com ele (a) apds iniciar os cuidados? Se sim, quais?

6) Como era a sua rotina antes do adoecimento do seu familiar? O que mudou? Como
esta agora?

7) O que precisou mudar na sua vida para se adaptar aos cuidados de seu familiar?

8) Como era a sua vida social (relagdo com amigos, convivéncia fora de casa) antes de
se tornar cuidador? E como é agora?

9) O que faz para se divertir e relaxar?

10)  Frequenta algum espaco religioso? Com que frequéncia?

11)  Frequenta algum grupo de apoio?

12)  Alguém lhe auxilia nos cuidados com o paciente?

13)  Como tem se sentido emocionalmente em fun¢do dos cuidados que tem dispensado
ao paciente?

14)  Percebe alteracdo na sua familia apos a doenca do paciente?

15)  Como a sua familia participa dos cuidados? Ela lhe auxilia?

16) O que e mais dificil no cuidado ao paciente?



17)
18)
19)
20)
21)
22)
23)
24)
25)

26)
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O que mais Ihe preocupa em relagdo aos cuidados?

E o0 que mais lhe preocupa em relagdo a sua vida particular?

Como lida com essas preocupacdes?

Como resolve situagdes de conflito e/ou de estresse na sua vida pessoal?
Como percebe que esta a sua saude?

Como esta o seu sono?

Como esta a sua alimentagao?

Pratica alguma atividade fisica?

Qual a altima vez que realizou uma consulta médica? Qual foi 0 motivo?

O quanto o (a) senhor (a) se sente compreendido (a) em suas necessidades pela sua

familia? llustre com um fato concreto.
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ANEXO D

Inventéario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus

Leia cada item abaixo e indique, fazendo um circulo na categoria apropriada, o0 que vocé

fez na situacdo , de acordo com a seguinte classificacao:

0. ndo usei esta estratégia
1. usei um pouco
2. usei bastante

3. usei em grande quantidade

1. Me concentrei no que deveria ser feito em seguida, no proximo 0 1 2 3

passo.
2. Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor. o 1 2 3
3. Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair., 0 1 2 3

4.  Deixei o tempo passar - a melhor coisa que poderia fazerera 0 1 2 3

esperar, o tempo é o melhor remédio.
5. Procurei tirar alguma vantagem da situacéo. o 1 2 3

6.  Fiz alguma coisa que acreditava nao daria resultados, masao 0 1 2 3

menos eu estava fazendo alguma coisa.
7. Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas ideias. 0 1 2 3

8.  Conversei com outra(s) pessoa(s) sobre o problema, 0 1 2 3

procurando mais dados sobre a situagéo.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

Me critiquei, me repreendi.

Tentei ndo fazer nada que fosse irreversivel, procurando deixar

outras opgoes.

Esperei que um milagre acontecesse.

Concordei com o fato, aceitei o meu destino.

Fiz como se nada tivesse acontecido.

Procurei guardar para mim mesmo(a) 0s meus sentimentos.

Procurei encontrar o lado bom da situacéo.

Dormi mais que o normal.

Mostrei a raiva que sentia para as pessoas que causaram o

problema.

Aceitei a simpatia e a compreensdo das pessoas.

Disse coisas a mim mesmo (a) que me ajudassem a me sentir

bem

Me inspirou a fazer algo criativo.

Procurei esquecer a situacdo desagradavel.

Procurei ajuda profissional.

Mudei ou cresci como pessoa de uma maneira positiva.

Esperei para ver o que acontecia antes de fazer alguma coisa.

Desculpei ou fiz alguma coisa para repor 0s danos.
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26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Fiz um plano de acéo e o segui. 0

Tirei o melhor que poderia da situagéo, que ndo era o esperado. 0

De alguma forma extravasei meus sentimentos. 0
Compreendi que o problema foi provocado por mim. 0
Sai da experiéncia melhor do que eu esperava. 0

Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta O

sobre o problema.

Tentei descansar, tirar férias a fim de esquecer o problema. 0

Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando 0

drogas ou medicacao.

Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado. 0

Procurei ndo fazer nada apressadamente ou seguir o meu 0

primeiro impulso.

Encontrei novas crencas. 0

Mantive meu orgulho ndo demonstrando 0s meus sentimentos. 0

Redescobri 0 que é importante na vida. 0

Modifiquei aspectos da situacdo para que tudo desse certo no 0

final.

Procurei fugir das pessoas em geral. 0

N&o deixei me impressionar, me recusava a pensar muito sobre 0
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42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

esta situacdo.

Procurei um amigo ou um parente para pedir conselhos. 0

Né&o deixei que os outros soubessem da verdadeira situacao. 0

Minimizei a situacdo me recusando a preocupar-me seriamente 0

com ela.

Falei com alguém sobre como estava me sentindo. 0
Recusei recuar e batalhei pelo que eu queria. 0
Descontei minha raiva em outra(s) pessoa(s). 0
Busquei nas experiéncias passadas uma situacdo similar. 0

Eu sabia o que deveria ser feito, portanto dobrei meus esforcos 0

para fazer o que fosse necessario.

Recusei acreditar que aquilo estava acontecendo. 0

Prometi a mim mesmo(a) que as coisas serdo diferentes na 0

préxima vez.
Encontrei algumas solucdes diferentes para o problema. 0
Aceitei, nada poderia ser feito. 0

Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito 0

nas outras coisas gue eu estava fazendo.

Gostaria de poder mudar o que tinha acontecido ou como eu 0

senti.
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56.

S7.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

Mudei alguma coisa em mim, me modifiquei de alguma forma.

Sonhava acordado(a) ou imaginava um lugar ou tempo

melhores do que aqueles em que eu estava.

Desejei que a situacdo acabasse ou que de alguma forma

desaparecesse.

Tinha fantasias de como as coisas iriam acontecer, como Sse

encaminhariam.

Rezei.

Me preparei para o pior.

Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer.

Pensei em uma pessoa que admiro e em como ela resolveria a

situacdo e a tomei como modelo.

Procurei ver as coisas sob o ponto de vista da outra pessoa.

Eu disse a mim mesmo(a) "que as coisas poderiam ter sido

piores".

Corri ou fiz exercicios.
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ANEXO E

Identificacdo, Descricdo, Exemplo e Frequéncia das Categorias e Subcategorias Tematicas de Cuidadores Familiares de Pacientes

Leucémicos.

Categoria/Subcategoria

Descricéo

Exemplo F (%0)

1. Compreensdo da doenca e do Conjunto de informagdes

tratamento

e/ou percepcgdes relativas
ao processo de
adoecimento e terapéuticas
adotadas.

1.1. Desconhecimento

Manifestacdo de falta de
informacGes  sobre  a
doenca e/ou tratamento.

C4: Ai, eu ndo conheco nada. (Risos) Praticamente 4 (0,47)
nada. (Doenca)

C4: Ai, eu conheco quase nada (risos). (Tratamento)

1.2. Conhecimento parcial

Manifestacao de
informagbes  sobre  a
doenca e/ou tratamento
constituidas por elementos
objetivos mesclados com
fantasias, valores e crencas
pessoais.

C9: Sobre a leucemia eu ndo sei muito, mas o cancer, 6 (0,70)
ele sempre € terrivel. (Doenca)

C9: Mas eu ndo tenho conhecimento para te falar se eu
ja vi tratar, mas é isso ai. E dificil. (Tratamento)
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1.3. Conhecimento objetivo

Manifestacdo, utilizando
termos técnicos ou néo,
que denota informacdes
estruturantes  sobre a
doenca e/ou tratamento.

C1: Sim, € na medula 0ssea, pois ele ndo estava mais
produzindo células vermelha. (Doenca)

C1: Ah, eu conhego que a quimioterapia vai matando
essas células ruins que ele estd produzindo, eliminando
pra ele fazer outras células... E, para ir melhorando.
(Tratamento)

32 (3,76)

1.4. Postura frente ao tratamento

Valor pessoal atribuido ao
tratamento.

C5: Assim é muito melindroso, tem todos os cuidados
que tem que tomar, eu tomo todos.

18 (2,11)

2. Tornando-se cuidador familiar

Processo de escolha do
agente do cuidar.

2.1. Escolha voluntéaria

Processo no qual o préprio
cuidador se elege para a
funcéo de cuidar.

C3: Cada dia eu penso que eu sou a mae, entao eu sou
a cuidadora.

11 (1,29)

2.2. Escolha compulsoria

Processo no qual terceiros
e/ou circunstancias impde a
funcéo de cuidar.

C5: Acabou que ficou pra mim. VVocé entendeu? Eu me
senti responsavel.

24 (2,81)
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2.3. Relagéo cuidador-paciente Refere-se ao conjunto de C2: E 0 nosso amor € igual eu te falei aquele dia, fez 45 (5,28)

2.3.1. Relacéo organizadora interacbes  estabelecidas foi ficar mais forte porque o meu cuidado redobrou por

2.3.2. Relacéo conflituosa entre o cuidador e o ela. (Organizadora)
paciente, podendo  ser
permeada por sentimentos
construtivos e/ou solidarios C4: Bem, tem dia que nés discutimos a respeito de eu
(organizadora) ou  por acompanhar ela, porque ela num quer, ela quer vim
tensGes (conflituosa). sozinha. (Conflituosa)

3. Qualidade de vida Autoavaliagdo da saude
realizada pelo cuidador das
dimensdes fisica,
psicologica, espiritual e
funcional.

3.1. Dimensao fisica Autoavaliacdo  realizada C1: Bem, porque eu doei sangue e ai eu vi pelo 73 (8,57)
pelo cuidador de aspectos resultado que deu tudo normal, ai eu pelo menos estou
fisicos. bem.

3.2. Dimensao psicoldgica Autoavaliacdo  realizada C14: De primeiro estava assim, apertado. Mas como eu 33 (3,87)
pelo cuidador de aspectos estou vendo meu filho recuperando eu fico com o
psicoldgicos. sentimento alegre, com esperanga.

3.3. Dimensao espiritual Refere-se as conexfes (ou C6: O que eu mais tenho feito, que nem eu falei, minha 61 (7,16)

ndo) do cuidador com uma
dimensdo  superior ou

diversdo hoje é orar, eu tenho orado, jejuado, tenho
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sagrada de vida.

jejuado muito.

3.4. Dimensédo funcional

Comportamentos
indicadores de autocuidado
nos aspectos fisico e
emocional, incluindo
atitudes voltadas para o
lazer e relaxamento.

C5: Olha, descansar mesmo eu nao estou conseguindo 52 (6,10)
ndo. Eu ndo consigo nem ler, eu ja peguei livro para ler,
mas eu nao consigo. (Lazer e Relaxamento)

C6: parece que eu renunciei demais por ele e me deixeli
de lado, ai primeiro me deu essa infeccdo de urina,
nossa mas eu penei com essa infeccéo de urina.

4. Rede de suporte social

Conjunto de recursos inter-
relacionais  econdmicos,
sociais, emocionais e
material que podem levar a
um sentimento de pertenca.

C5: Gragas a Deus, a gente ndo estd esquecido, ndo. 173 (20,3)
Mas ndo estd mesmo, familia e amigos, o telefone ndo
para.

5. Estressores

Elementos que exigem
maior forca adaptativa do

individuo usualmente
quebrando a sua
homeostase.

5.1. Estressores

relacionados

alteracOes na rotina do cuidador

as

Conjunto de elementos
indicadores de alteracdes
na rotina diaria do
cuidador.

C3: Mudou bastante, a minha rotina hoje é s6 cuidar 115 (13,50)
dela, cuidar e cuidar e cuidar dela, so essa hoje.

5.2. Estressores

relacionados

a

Elementos da funcdo de

C13: Néo e facil vocé dormir pensando nisso, que eu 24 (2,82)
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funcgéo de cuidar

cuidar que exigem maior

como pensando nessa doenca dela, eu vivo isso. Por

forca adaptativa do isso que eu falo pra vocé, que dificil € muito. Que a

individuo usualmente alimentacdo dela, parece que tudo que eu faco é pouco.

quebrando a sua A higienizacdo. E assim, ela toma medicacdo, por isso

homeostase. que eu te conto assim que, ela tomou a medicacéo... eu

fico em alerta.

5.3. Estressores  relacionados a Elementos da dindmica C6: Eu fico repartida. Como que eu vou cuidar dele e 22 (2,58)
dindmica familiar familiar que exigem maior dos meus filhos? Mas eu sei que os meus filhos estdo

forca adaptativa do bem.

individuo usualmente

quebrando a sua

homeostase.
5.4. Estressores  relacionados a Elementos relacionados a C14: Preocupante? Assim, eu penso que € esses 16 (1,88)
condicdo objetiva de saude e doenca condi¢do de saude e sinais negdcios da doenca dele mesmo. Qualquer coisinha que
do paciente e sintomas do paciente que da febre eu ja fico assustada. Qualquer febrinha que da,

exigem maior forca eu jafico... assustada.

adaptativa do individuo

usualmente quebrando a

sua homeostase.
5.5. Estressores relacionados & vida Elementos da vida C8: De tudo um pouco, (...) o financeiro e a falta de 31 (3,64)

particular do cuidador

particular do cuidador que
exigem maior forca

ocupacao. Isso fica remoendo. Eu néo sei o que fazer.
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adaptativa do individuo
usualmente quebrando a
sua homeostase.

6. Estratégias de Enfrentamento

Refere-se ao “conjunto de
esforcos, cognitivos e
comportamentais,
utilizados pelos individuos
com o objetivo de lidar
com demandas especificas,
internas ou externas, que
surgem em situacGes de
estresse e sdo avaliadas
como sobrecarregando ou
excedendo Sseus recursos
pessoais”  (Lazarus e
Folkman, 1984, p. 141).

6.1. Confronto

Consiste em estratégias nas
quais o individuo apresenta
atitude ativa em relacéo ao
estressor, ou seja sao
estratégias ofensivas diante
da situacéo.

C8: Ai eu fui para cima, né? Ai eu comecei a
questionar o tratamento e discutir com a médica, entdo
eu tive essa dificuldade. Foi dificil comecar.

6 (0,70)
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6.2. Afastamento Consiste em estratégias em C12: porque na realidade, eu nem procuro saber mais 14 (1,64)
que o individuo assume paraeu ndo baquear, porque se eu baquear...
uma atitude defensiva
evitando confrontar-se com
a realidade e ndo busca
modificar a situacao.
6.3. Autocontrole Consiste em estratégias C14: O dia que ele me via chorar, me abracava e eu 9 (1,06)
voltadas para a busca do engolia tudo aquilo ali
controle das emocbes
diante  dos  estimulos
estressores.
6.4. Suporte Social Relaciona-se a0 apoio Cb5: Eu converso muito com a outra irma dele que mora 17 (2,00)
encontrado nas pessoas e aqui, inclusive ela é enfermeira, ela trabalha no posto
no ambiente. de salde, (...) qualquer duvida, ela estd mais a par. Ela
me orienta.
6.5. Fuga—~> Esquiva Consiste em utilizar de C8: Para mim esta dificil, esta muito dificil. Porque eu 16 (1,90)

estratégias como fantasia
sobre a solucdo do
problema, mas sem
atitudes que de fato possam
modificar a situacao.

ndo consigo, a minha vontade, eu vou te falar
sinceramente, é acordar de manhd e beber, ficar de
porre para ndo ver nada, para passar tudo logo. Para
sair disso. Mas eu néo estou podendo fazer isso.
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6.6. Resolucédo de problemas

E o conjunto de esforcos
que mostra 0 engajamento
em planejar
adequadamente  maneiras
de resolver o problema.

C10: Ai eu corro atras, depois que eu descubro o que 30 (3,52)
eu tenho que fazer, eu tenho que correr.

6.7. Reavaliacdo Positiva

Sdo estratégias que buscam
reavaliar a situacao
conflitante, levando ao
crescimento e mudanca
pessoal, com experiéncia
de transcendéncia

C6: Entdo assim, emocionalmente e fisicamente eu era 8 (0,94)
muito fraca e hoje eu sinto que eu me fortaleci muito,
eu cresci mais ainda.

6.8. Coping Religioso

Sédo estratégias que buscam
recursos  religiosos  no
enfrentamento de situacGes
de estresse (Pargament,
1997).

C6: Eu coloco na presenca do Senhor, eu oro muito, eu 12 (1,41)
tenho orado mesmo.

Total

852 (100)







