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APRESENTACAO

Encerramos nesse quinto volume a colecao “A Produgcao do Conhecimento nas
Ciéncias da Saude”, com um sentimento de gratidao e dever cumprido ao apresentar
uma diversidade de pesquisas solidas e de amplo espectro fomentando o conhecimento
na area das Ciéncias da Saude.

Tendo em vista todo conhecimento apresentado nesta colecéo, finalizamos o
trabalho apresentando de forma mais multidisciplinar possivel trabalhos cientificos na
interface de estudos ligados a saude.

Apresentamos de forma ampla conceitos atuais em pesquisas desenvolvidas com
os temas psico-oncologia, qualidade de vida biopsicosocial, perfis epidemioldgicos,
praticas integrativas, automedicacdo, novos tratamentos, promocéo e educacao em
saude, biotecnologias em saude, diagnostico, sistema de saude publica, fatores de
risco, nanotecnologia, além de revisbes e estudos de caso, que poderdo contribuir
com o publico de graduacgao e p6s graduacao das areas da saude.

O profissional da saude atual precisa cada vez mais estar conectado com as
evolugdes e avancos tecnologicos. Além disso € necessario um comprometimento
com o conhecimento, pois esse avanca a passos largos dentro das pesquisas em
saude, ja que descobertas e publicacbes de alto impacto sao diarias e trazem contetudo
aprimorado e de relevancia, assim a leitura de fontes que possam ir além da area
especifica de atuacédo sdo extremamente importantes. Como objetivo central deste
volume desejamos que o leitor tenha essa possibilidade em um unico volume podendo
transitar de diversas formas nas éareas afins.

Assim, reforcamos a importancia do aprendizado continuo do profissional da
saude, e desejamos fortemente que esse material contribua para isso. O conteudo de
todos os volumes é significante n&o apenas pela teoria bem fundamentada aliada a
resultados promissores, mas também pela capacidade de professores, académicos,
pesquisadores, cientistas e da Atena Editora em produzir conhecimento em salude nas
condicOes ainda inconstantes do contexto brasileiro. Desejamos que este contexto
possa ser transformado a cada dia, e o trabalho aqui presente pode ser um agente
transformador por gerar conhecimento em uma area fundamental do desenvolvimento
como a saude.

Dr. Benedito Rodrigues da Silva Neto
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TRATAMENTO ONCOLOGICO INFANTIL: SATISFACAO

Marcela Fortunato
Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto
— FAMERP

Sao José do Rio Preto, SP
Jéssica Aires da Silva Oliveira

Fundacéo Faculdade Regional de Medicina de
Sao José do Rio Preto - FUNFARME

Sé&o José do Rio Preto, SP
Nelson Iguimar Valerio

Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto
— FAMERP

Séo José do Rio Preto, SP
Silvana Vasque Nunes

Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto
— FAMERP

Sa0 José do Rio Preto, SP

RESUMO: Cancer é o conjunto de mais de 100
doencas que se caracterizam pela multiplicacao
desordenada de células neoplasicas e pela
capacidade de metastase. O cancer infantil
promove mudangas na vida da criangca e
da familia. Os filhos estdo entre as causas
percebidas de satisfacdo conjugal e quando
em contexto de adoecimento, 0 impacto no
relacionamento pode ser positivo ou negativo.
Foram selecionados 22 cuidadores de criancas
em tratamento oncolégico em um Hospital
Escola Materno Infantil localizado no interior
do Estado de Sao Paulo que responderam
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CONJUGAL DOS CUIDADORES

entrevista
semiestruturada e escala de satisfacéo
conjugal. A andlise estatistica descritiva
mostrou que a subescala com maior indice

questionario socioecondmico,

de insatisfacdo conjugal foi a de aspectos
emocionais. Na analise qualitativa a amostra foi
dividida entre aqueles que notaram melhoras
no relacionamento conjugal apds o diagnéstico
e aqueles que perceberam piora no mesmo.
Os participantes apresentaram resisténcia em
abordar diretamente a conjugalidade.
PALAVRAS-CHAVE: Pediatria, Neoplasias,
Casamento, Psicologia.

ABSTRACT: Cancer is a group of more than
100 diseases that are characterized by the
chaotic multiplication of neoplastic cells and the
ability to metastasize. The child cancer cause
changes in the life of the child and his family.
The children are one of the perceived causes
of marital satisfaction and when in context
of illness, the impact on relationships can be
positive or negative. 22 caregivers of children
cancer treatment were selected in a Teaching
Hospital for Children located in the State of Séao
Paulo, Brazil, who answered a socioeconomic
guestionnaire, semi-structured interview and
marital satisfaction scale. The descriptive
statistical analysis showed that the highest
subscale with marital dissatisfaction was the
emotional aspects. On qualitative analysis the
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sample was divided among those who have noted improvements in marital relationship
after diagnosis and those who perceived worsening even. The participants presented
resistance to address directly the conjugality.

KEYWORDS: Pediatrics, Neoplasms, Marriage, Psychology.

11 INTRODUCAO

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) entende por céancer o conjunto de mais
de 100 doencas que se caracterizam pela multiplicacdo desordenada de células
doentes (neoplasicas) e pela capacidade de se dispersar para outras regides do corpo
(metastase). As causas sao diversas e podem ser classificadas como enddgenas e
exdgenas, visto que as duas formas se inter-relacionam. Dentre as causas exdgenas
estdo o meio ambiente, os habitos e os costumes, enquanto que as causas endégenas
englobam predeterminacédo genética e a capacidade de defesa do organismo (INCA).

Quando comparado a incidéncia de tumores em adultos, o cancer infantil é
considerado raro, ndo obstante, € a primeira causa de ébito por doenca entre criancas
e adolescentes de zero a 14 anos. A tendéncia é que o cancer na crianga apresente
menor periodo de laténcia, crescimento rapido e que sejam bastante invasivos (INCA).

O tratamento do céncer deve ser feito em um centro especializado. Apds
o diagnéstico, inicia-se o tratamento que pode ser quimioterapico, cirargico ou
radioterapico. A terapéutica é escolhida de acordo com o tumor e com a extensao da
doencga, sendo, portanto, individualizada. Um tratamento adequado deve ser realizado
por um conjunto de especialistas de diferentes areas, dentre eles, o psicélogo (INCA).

O tratamento pode acarretar efeitos colaterais diferentes em cada paciente. Os
principais sdo a alopecia (queda de pelos do corpo, especialmente o cabelo), baixa
imunidade geral do corpo (facilitando infec¢des oportunistas), neurotoxidade (percebida
principalmente pelo formigamento nos pés e/ou maos) e alteragdes gastrointestinais
como diarreia, nduseas, vémitos, constipacao, alteracéo do paladar, perda de apetite,
boca seca, feridas na boca e dor e/ou dificuldade para engolir (INCA).

Assim como existem mudancas na vida da crianca, o cancer impacta a familia
como um todo, rompendo sua identidade anterior a doenca e fazendo surgir novas
necessidades de cuidado, interagcédo e reorganizacao de papéis (MCGRATH, 2001).

Minuchin (1990) sustenta a ideia de que o sistema familiar &€ composto por
subsistemas que se influenciam mutuamente; dentre eles estdo o conjugal e o parental.
O primeiro refere-se a relagéo do casal enquanto companheiros que buscam satisfacao
mutua de suas necessidades, e 0 segundo faz mencao a corresponsabilidade pela
educacao e cuidados dos filhos, e também a forma como os cOnjuges se relacionam
com a criangca enquanto figuras parentais. Tendo em vista o conceito de influéncia
reciproca entre os subsistemas, eventos ocorridos no subsistema parental, como a
descoberta de um céncer em um filho, repercutem na relacao conjugal (RECH; SILVA;
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LOPES, 2013).

Fernandes et al (2012) constatam que frequentemente a mae se responsabiliza
pela maior parte dos cuidados da criangca em tratamento oncol6gico, acompanhando as
hospitalizacbes e, muitas vezes, passando a ter como moradia 0 ambiente hospitalar
e casas de apoio. Ademais, muitas mulheres n&o recebem apoio do marido e sao
abandonadas logo apés o diagnéstico do filho. O aumento de responsabilidades,
advindas da familia e do trabalho, bem como do acometimento por doencas podem
sobrecarregar a relacdo e gerar insatisfagcdo do casal (BRADBURRY, 2000).

Diversos autores definiram e conceituaram a satisfacdo conjugal, passando
pela ideia de equilibrio entre as expectativas sobre o casamento e seus resultados
(LENTHAL, 1977) e por uma conceituacao intrapessoal de reacédo subjetivamente
experenciada (BURR et al, 1979). Dela Coleta (1989) apontou uma tendéncia em
caracterizar a satisfacéo conjugal como multidimensional, enquanto Wagner e Falcke
(2002) reconheceram que a definicao de satisfacdo conjugal & complexa, posto que
€ composta por diferentes variaveis, desde as caracteristicas de personalidade dos
cbnjuges e as experiéncias que eles trazem de suas familias de origem até a maneira
como eles constroem o relacionamento.

Estudos apontam que os filhos estao entre as causas percebidas de satisfacéo
conjugal (DELA COLETA, 1989) e quando em contexto de adoecimento, o impacto no
relacionamento pode ser positivo ou negativo.

Finelli, Silva e Santana (2015) registraram a presenca de distanciamento do
casal, falta de carinho e compreensao do parceiro; Rech et al (2013) verificaram a
presenca de problemas conjugais e altos indices de divércio, concluindo que a relacéo
conjugal foi colocada em segundo plano; ndo obstante, foram encontrados casais que
perceberam sua uniao fortalecida, auséncia de distanciamento emocional (FINELLI et
al, 2015) e com melhoria na uniao familiar (RECH et al, 2013).

As pesquisas relacionadas a investigacao da satisfacéo conjugal em contexto de
adoecimento de um filho por cancer se mostram divergentes (RECH et al, 2013), por
conseguinte, o presente estudo questiona se ha o desalinho da familia e em que grau
e de que forma ele reflete na familia.

Na Unidade de Oncologia Pediatrica de um Hospital Escola Materno Infantil
localizado no interior do Estado de Sao Paulo, as queixas advindas dos cuidadores
em relacdo aos seus cOnjuges séo frequentes, no entanto, os cuidados oferecidos
restringem-se aos pacientes, ficando preterido o relacionamento conjugal dos genitores
e, consequentemente, fragilizando o suporte familiar da criangca em tratamento.
Acredita-se que, uma vez investigada como se configuram as relagdes conjugais neste
contexto, o presente estudo podera contribuir com estratégias de enfrentamento e
prevencao de fragilizacao de vinculos familiares, além de tornar o profissional atuante
na area melhor capacitado para lidar com os pais que frequentam a unidade.
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2| METODO
2.1 Sujeitos

O estudo foi realizado com cuidadores de criancas ou adolescentes que receberam
diagnéstico oncologico ha, no minimo, seis meses da aplicacdo dos instrumentos e
gue realizavam tratamento no ambulatério de Oncologia Pediatrica do Hospital Escola
Materno Infantil localizado no interior do Estado de Séao Paulo.

Selecionou-se a amostra do estudo por conveniéncia — ou seja, selecionou-se
uma amostra acessivel e prontamente disponivel, sem critério estatistico, no caso, os
responsaveis pelas criangas que com consulta médica agendada no periodo da coleta
de dados — e utilizou-se o critério de heterogeneidade, caracterizada por uma amostra
de casos diferentes entre si em caracteristicas consideradas relevantes. Tal critério
favorece a identificacdo de temas centrais ao contexto estudado, que permanecem
presentes apesar das diferencas existentes (PATTON, 2002). A mostra diferiu-se em
aspectos financeiros, sociais, familiares, de diagnostico e progndstico. No periodo da
coleta, alguns cuidadores tinham suas criancgas internadas, enquanto outras estavam
realizando apenas o0 acompanhamento ambulatorial.

2.2 Instrumentos

Os instrumentos utilizados para avaliar a satisfagcdo conjugal dos cuidadores
foram:

a) Questionario socioecondmico e de identificacao: elaborado pelos
autores da pesquisa para melhor integracdo das informa¢des oriundas dos
discursos dos participantes nas entrevistas.

b) Entrevista semiestruturada: elaborada pelos pesquisadores a fim
de atender os objetivos da pesquisa. Este questionario aborda questdes
relacionadas a historia do relacionamento do casal, dindmica e rotina do casal,
formas de enfrentamento do casal frente ao diagnéstico oncolégico do filho e
percepgao acerca do relacionamento conjugal pré e pos diagnéstico.

c) Escala de Satisfacao Conjugal (ESC): elaborada por Susan Pick de
Weisse e Patricia A. Palos (1988), traduzida e validada por Marilia Ferreira
Dela Coleta (1989), a ESC possui 24 itens e trés opcdes de resposta para
gue o sujeito possa indicar 0 seu grau de satisfacao atual nos trés aspectos
do casamento: aspectos emocionais do cénjuge, interacdo conjugal, aspectos
estruturais. Apbs a aplicacdo da escala, para obtencédo do escore do sujeito
€ necessario somar os valores atribuidos aos itens em cada subescala. O
escore total é obtido pela soma de todos os itens. Os escores mais altos
indicam insatisfacéo conjugal. A analise da confiabilidade no Brasil envolveu o
alfa de Cronbach e a correlagao entre as duas metades, respectivamente com
indices de 0,81 e 0,75 para a subescala “aspectos emocionais” e 0,86 € 0,89
para “interacao conjugal”, 0,79 e 0,81 para “aspectos estruturais” e 0,91 e 0,89
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para a escala total (DELA COLETA, 1989).

2.3 Procedimentos

A coleta de dados foi realizada ap6s a aprovacao do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa da FAMERP, obedecendo as exigéncias da resolugdo n° 466, versao
2012, que versa sobre a realizacéo de pesquisas com seres humanos.

O primeiro contato com os cuidadores aconteceu durante a rotina de atendimento
do ambulatorio de Oncologia Pediatrica, momento em que foram realizados os
convites para participacéo, juntamente com a exposi¢cao dos objetivos da pesquisa e
o oferecimento dos termos de consentimento livre e esclarecido. O termo assegurou
a voluntariedade da participacéo, bem como o direito a saida do estudo sem qualquer
prejuizo ao atendimento no hospital.

A aplicacéo dos instrumentos foi realizada de forma individual, com o intuito de
facilitar a livre expresséo e proporcionar tranquilidade e seguranca aos participantes,
que, individualmente, n&o teriam que se preocupar com o impacto emocional de suas
falas sobre o cénjuge. A coleta de dados ocorreu em sala adequada para manter
o sigilo das informacdes obtidas através dos instrumentos. O estudo ndo exigiu a
participacdo de ambos o0s cOnjuges, visto que o objetivo era investigar a percepcéo
do cuidador sobre a relagdo conjugal e ndo realizar analises comparativas entre os
cbnjuges.

A aplicagdo dos instrumentos foi realizada durante a rotina ambulatorial ou
periodo de internagcdo das criancas e tiveram duracdo média de 40 minutos. Os
casos que apresentaram demanda para atendimento psicoldgico foram acolhidos e
encaminhados para atendimento na mesma instituicao.

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para melhor visualizagdo e compreensao dos resultados obtidos através do
presente estudo, optou-se por expor os dados em duas sessOes: quantitativa e
qualitativa.

3.1 Quantitativa

A partir das respostas obtidas através do questionario de identificacéo
socioecondmico, verificou-se que a idade média dos 22 participantes foi de 33,9 sendo
0 participante mais novo com 23 anos e 0 mais velho com 44 anos. Apenas dois casais
compuseram a amostra; os outros 18 participantes foram analisados unilateralmente.
O fato de dois participantes terem o cdnjuge também integrando a pesquisa, néao
interferiu na analise. O tempo médio de unido dos participantes com seus cénjuges foi
de 11,6 anos, visto que o relacionamento mais longo apresentou duracéo de 22 anos
e 0 mais recente de dois anos. A amostra foi composta de 86,36% de participantes
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do sexo feminino (19) e 13,63% do sexo masculino (3), todos residentes no interior
do Estado de Sao Paulo. Ademais, apenas 27,3% dos participantes possuiam casa
prépria e 68,18% deles afirmaram ter uma renda de um a trés salarios minimos.

Em relacdo aos dados obtidos através da Escala de Satisfacdo Conjugal, foi
realizada uma analise estatistica descritiva, ou seja, o objetivo ao realizar a analise
foi apontar tendéncias de comportamento das variaveis, descrevendo assim as
caracteristicas dos conjuntos pesquisados.

Por se tratar de uma escala continua, ou seja, quanto maior a nota mais insatisfeita
e quanto menor, mais satisfeita, adotou-se a regra dos 25% - foram selecionados os
25% mais satisfeitos e 0s 25% mais insatisfeitos: os medianos poderao ser utilizados
em analises em trabalhos futuros. Os 25% mais satisfeitos pontuaram uma média de
28,16 pontos, enquanto que os 25% mais insatisfeitos pontuaram uma média de 54,5
pontos. No total, a pontuagao foi em média 40,22.

Do valor total obtido na Escala de Satisfagdo Conjugal a subescala com maior
indice de insatisfacdo foi a de aspectos emocionais com 214 pontos de 330 pontos
possiveis, ou seja, 64,84% das respostas desta subescala expressavam nivel maximo
de insatisfacdo. Em seguida estéa a subescala aspectos estruturais com 57,40% (341
de 594) de respostas com nivel maximo de insatisfacao e, por ultimo, a interacao
conjugal, com 50% (330 de 660) de respostas com nivel maximo de insatisfacao.

Ao cruzar os dados do questionario socioeconémico com os dados da Escala
de Satisfacao Conjugal, foi possivel perceber uma heterogeneidade, ou seja, o tempo
de diagnéstico do filho pareceu nao ter relacao direta com os niveis de satisfacéo ou
insatisfacéo conjugal.
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Gréfico 2: Tempo diagnéstico x Pontos ESC

3.2 Qualitativo

Segundo Minayo (2000) a pesquisa qualitativa nao tem por objetivo generalizar
os resultados, mas estuda-los em profundidade. Os dados das entrevistas
semiestruturadas foram analisados por procedimentos de analise do discurso, que
tem por objetivo a inferéncia a partir da estrutura de um texto, para a compreensao
das construcbes ideoldgicas presentes no mesmo (BARDIN, 1977). As analises
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proporcionaram o levantamento das informacgdes apresentadas a seguir.
Corroborando com os achados do estudo de (STEFFEN; CASTOLDI, 2006), o
periodo de internacdo da crianca foi considerado critico para o relacionamento do
casal, quando um dos cbnjuges permanecia como acompanhante e outro mantinha
a rotina de atividades, como mostram os trechos a seguir, extraidos das entrevistas:

“(...) a gente se distanciou, porque eu sou do Jodo em tempo integral, eu n&o divido
o tempo dele com ninguém, eu nao saio daqui do hospital (...) Meu marido trabalha
entdo eu que cuido. Eu acho que meu marido sente falta...” (P6)

“Ele (marido) ndo consegue vir comigo.Para mim & uma carga muito mais dolorosa
(...) ele ndo pode porque ele trabalha entéo fica tudo em cima de mim, as vezes eu
tenho que passar ele no mesmo dia em dois médicos entéo fica muita assim, muita
carga pra mim e eu tinha que ter alguém para sentir, pra vir comigo e ver o que 0s
médicos falam e n&o falam. Porque eu to cansada de chegar em casa e ai eu conto
tudo o que o médica falou e tem coisa que médico fala que a gente nao entende,
porque ndo estudou pra isso, ai ele pergunta o que é e eu tento explicar um pouco,
ai eu perco a paciéncia, porque eu to cansada...” (P15)

A sexualidade foi apontada como um fator de agravo nos conflitos pelos
participantes. Em um caso estudado chegou a ocorrer relagdes extraconjugais por
parte do cbnjuge considerado “mais distante” do tratamento da crianca doente e, em
outros, foi pauta para discussdo em meio as internacdées e quimioterapias. A queda
da qualidade e da frequéncia da relagao sexual foi, em muitos casos, motivos para se
repensar a uniao.

“A rotina & complicada né, as vezes a gente cansada e ai ja vem...com contato
assim... E as vezes acontece discussdo porque as vezes eu ndo quero. Entdo a
gente tem bastante conflito com isso. Ele emburra... a gente fica sem se falar as
vezes, ai se eu negar ele ja comeca a discutir a relacao (...) ndo tinha necessidade,
basta ele enxergar que eu estou cansada, que eu ndo t6 com cabeca...” (P3)

“Eu acredito que (a traicdo) foi por conta da...da questao do sexo, né. Mas néo
justifica porque ele esta comigo sempre, ele sabe de tudo que esta acontecendo,
que a gente passa, entao acho que nao tem justificativa o que ele fez, mas enfim...
0 que ele alegou foi isso, que tava sem carinho, sem atencao e aconteceu.” (P3)

“A maioria das maes, das minhas amigas, 90% eu te digo, se afasta do marido
sexualmente, a maioria larga o marido ou o marido se afasta e arruma outra pessoa
ou fica dormindo um de um lado e outro do outro, n&o é s6 comigo, isso eu te digo
porque eu sei, eu converso muito com elas, a vida sexual acaba, de jeito nenhum!
N&o tem como vocé fazer sexo com o0 seu marido como vocé fazia antes também
porque seu filho ta no hospital com dor” (P6)

Ademais, o grau do ajustamento da familia antes da doenca interfere na
adaptacédo da nova situacéo, havendo, portanto, risco da fratura conjugal (DAMASIO;
RUMEN 2005). Segundo Silva (2000) quanto mais baixo o nivel de diferenciacao dos
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cbnjuges, menor a capacidade de se perceberem pessoas unicas, diferentes de seu
companheiro e de expressao diretamente ideias e sentimentos que causam ansiedade
e, quanto maior a indiferenciagdo entre o casal, maior a probabilidade de surgir conflitos
conjugais.

“Depois que a Bruna ficou doente, que ai foi o ponto, porque eu falo assim ‘vocé
(choro)’ ah! E dificil viu. Porque assim... eu acho que a mulher, ela tenta manter o
casamento, né? Manter, mas quando tem uma doenca dessa e vocé nao tem apoio
do marido é... eu ndo vejo porque continuar!” (P19)

O estagio da doenca da crianca também interfere na percepcéo e comportamento
dos pais frente ao relacionamento. Se a crianga ndo se encontra em fase “critica”
e consegue realizar suas atividades normalmente, independente da doenca, o
casal consegue ser mais coeso e assertivo em sua conjugalidade. Sabe-se que no
tratamento oncoldgico ndo ha estabilidade, portanto, é preciso lidar com as oscilagbes
do tratamento e do casamento (STEFFEN; CASTOLDI, 2006).

Além da separacéao fisica do casal decorrente dos periodos de internacdo da
criangca em tratamento, 15 dos participantes do presente estudo eram de cidades da
regidao, contudo, a distancia decorrente de viagens para consultar também era uma
novidade na rotina do casal. Ocorre, nestas situacdes, a primeira separacao familiar:
mae e filho doente de um lado e pai e filhos saudaveis de outro (STEFFEN; CASTOLDI,
2006).

Além da saudade, a separacgao do casal propicia outros sentimentos e sensacoes,
como por exemplo, a de nao reciprocidade. Reiteradamente, em todas as entrevistas
realizadas no presente estudo, surgiram falas que exprimem as divergéncias na
percep¢ao dos papéis de maridos e esposas, e a nitida crenca de que existe sempre
um membro do casal que sofre mais, ou tem mais responsabilidades. Segundo Steffen,
Castoldi (2006) sendo a mae quem abre mao da vida profissional na maioria das vezes,
ela é quem mantém maior comunicagc&o com a equipe e teoricamente apresenta maior
destreza para lidar com os acontecimentos, enquanto o pai necessita concentrar-se nas
atividades diarias, porém, sem desconectar-se totalmente da situagdo do filho. Neste
sentido, pode ser que ocorra um descompasso entre o casal e, como consequéncia,
o sentimento de desamparo de ambos, bem como a divergéncia de sentimentos e
emocdes, visto que cada um tem suas prioridades e sua visdo dos fatos (DAMASIO;
RUMEN, 2005). Nao raro, os casais entram em uma “competicédo” buscando descobrir
quem sofre mais.

“S6 que o tempo todo eu que tava com ela, era s6 eu. Ai eu cobrava ele. Cobrava
dela porque nao é facil pra mae ficar da casa para o hospital, do hospital para casa,
ai s6 vejo o... o0 transtorno pra ela, o sofrimento dela, né, ela chora, chora pra tomar
sangue, € 0 que ela mais chora é para tomar sangue (...) Mas assim, quem mais
sofre sou eu. Ele é mais sereno, eu sou mais estressada, mais brava né...” (P1)
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“Para ele néo foi tao dificil (receber o diagnbstico) porque ele néo estava, eu estava
sozinha. Entdo para mim foi... eu perdi meu chao, tudo(...) pra mim é muito mais
dificil do que para ele porque ele nao escutou dos médicos o que eu escutei. Os
médicos me falavam e eu néo passava tudo para ele, ficava para mim.” (P15)

“Meu marido, nao sei se por causa das minhas cunhadas, que ficavam em cima
dele, ele chegou em mim e perguntou se eu ndo sabia 0 que estava acontecendo
com a minha filha. Eu respondi que sabia ‘vocé quer que eu caia de cama? Bom que
eu nem vejo o sofrimento dela no hospital’, porque ele ndo viu nem metade do que
eu vi, que ela passou, ele achava que eu nao estava sofrendo pelo jeito que sou,
extrovertida, brincalhona.” (P18)

Foi possivel constatar que os casais que ja possuiam problemas anteriores
ao diagnostico e algum nivel de falha no dialogo, tiveram seu problema agravado e
se distanciaram durante o tratamento. Rech, Silva e Lopes (2013) realizaram uma
investigacdo acerca das repercussdes do cancer infantil sobre o relacionamento
conjugal. Em seu estudo, os autores optaram por selecionar casais que estivessem
mais proximo da experiéncia de recebimento do diagnostico oncoldgico dos filhos.
Corroborandocomosresultadosda presente pesquisa, observou-se que oincrementoda
coesao conjugal pode ser explicado pela identidade conjugal construida anteriormente
ao diagnostico. Segundo Patterson (2002) o enfrentamento de situacdes dificeis no
passado exerce funcdo fortalecedora para a superacdo de situacdes estressoras
futuras.

A comunicacéo interfere diretamente nas relagcbes e pode ter um efeito positivo
ou negativo sobre elas. Casais que constroem seus relacionamentos com base em
comunicacbes espontaneas e compreensivas tendem a expressar seus desejos e
insatisfacbes ao parceiro confiantes de que serdo compreendidos (BEREZA et al,
2005). Além da comunicagao, dentre os problemas anteriores ao casamento 0 mais
frequente foi o financeiro.

(...) tem os problemas financeiros... que eu acho que € o pior, para qualquer casal,
que tem uma doenca, acho que o problema financeiro, acho que é a estabilidade
de tudo, entendeu, eu acho que o mais dificil para ndés ndao esta sendo tanto o
tratamento, mas esta sendo a parte financeira” (P1)

“Quando a gente descobre (a doenca)... vocé para, tipo assim, vocé para... é... como
se diz, pensar em nada para o futuro, porque vocé ndo sabe o0 que vai acontecer,
entdo... profissionalmente vocé estaciona, né, eu fiquei dois anos sem trabalhar e
isso também gera muito conflito ((coga a garganta)), porque financeiramente né...
e... ah, assim, atrapalha porque vocé s6 pensa, eu mesma como mée so tento focar
no filho e o parceiro realmente as vezes fica de escanteio, ndo tem jeito. Nado é uma
coisa que a gente quer que aconteca mas nao € uma prioridade né.” (P3)

“(nos distanciamos) Sim. Mas néo por causa disso (doenga). Por outros motivos...
porque ao mesmo tempo a gente teve um problema financeiro paralelo ao tratamento
dela, uma situagao muito dificil, entédo sim, tivemos brigas, tudo. Mas nao pensamos
em nos separar...” (P17)
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Noestudorealizado sobre otema, Steffen e Castoldi (2006) encontraramresultados
gue corroboram com os da presente pesquisa; para estes autores, apos o diagnoéstico
h& uma reducéao significativa do convivio social, o que pode ser exemplificado pelas
seguintes falas:

“A gente saia bastante, hoje a gente deixou de lado. Eu tive que vender o carro (...)
entdo a gente mudou bastante, a rotina da gente, a gente t4 mais a pé, entdo a gente
sai pouco, ai as vezes eu pego o carro da minha sogra e a gente sai. E isso dai ela
ficou nervosa com isso...” (P2)

“Assim, a gente ndo sai mais, vive dentro de casa. Assim... mais distante um do
outro. N&o tem carinho, ndo tem afago, ndo tem afeto, sabe? N&o tem aquele clima
mesmo, sabe? Esfriou. Para falar a verdade, esfriou.” (P4)

“Antes quando ele (o marido) vinha em casa, tinha festa, a gente saia, a gente
se divertia, a gente bebia cerveja. Saia com as criang¢as pro shopping, saia para
churrasco na casa dos amigos, hoje ndo existe mais nada disso. A vida social
acabou, zero. Os amigos se afastaram tudo. S6 restou eu, Jodo, meu marido e meu
outro filho.” (P6)

O recebimento de apoio social e familiar variou de acordo com cada patrticipante.
Houve aqueles que apresentaram dificuldades em receber ajuda, por se considerar a
Unica pessoa capaz de suprir as necessidades do filho doente, excluindo, inclusive,
0 cOnjuge da relagdo com a criancga; aqueles que consideraram que a doenca é um
fardo que deve ser carregado apenas pelos pais, desconfiando da ajuda de terceiros;
aqueles que se mostraram abertos e gratos pelo suporte recebido e aqueles que,
ainda que desejassem receber apoio, ndao o tinham, nem mesmo do cénjuge.

“Pessoas de perto, de longe... se aproximam e come¢am a dar forca, comecam a
dar apoio, o pessoal da igreja ajudou bastante também, todo mundo comeca a orar
juntos, pedir que Deus ajude a familia e a pessoa que esta doente, ou a crianga no
caso né.” (P11)

“Ele ndo me ajuda com a Bruna, eu ndo tenho apoio. Se vocé perguntar para a
doutora, ele nunca veio em uma consulta. Eu acho assim, eu nédo tinha com quem
conversar entende? Entao eu fiquei sozinha mesmo, foram oito meses que ela ficou
internada e ele, vish, ele nem vinha ver ela!” (P19)

“Na nossa familia sé eu e o André (marido) sabemos da doenca do Miguel, ninguém
sabe... Porque a gente optou por nao falar pra ninguém, pra nao ficar ‘ai coitadinho’.
Entdo a gente preferiu n&o falar nada... e como o cabelo dele néo caiu e ele tinha
feito esse tratamento na barriga, a gente fala que ele esta nessa situagéo ainda, que
ele esta fazendo esse tratamento na barriga e agente optou por ndo falar nada pra
ninguém.” (P20)

No geral, as entrevistas obtidas foram divididas de forma dicotdmica. De um
lado aquelas que consideraram o cancer enquanto disparador de instabilidade e
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distanciamento do casal e o outro o cancer enquanto possibilidade de aproximacgéo
do casal. Para os casais que perceberam déficits no relacionamento conjugal, a
distancia fisica e emocional, dificuldade de dialogo e compreensao acompanharam
todo o processo da crianca, bem como a possibilidade de separacao do casal. As
intercorréncias séo sindnimo de instabilidade e crise conjugal.

“(pensamos em nos separar) sim. Ele chegou a falar com a minha mée, conversar
com o padre, dizendo que se eu ndo melhorasse a gente ia separar, porque eu sou
muito estressada, muito nervosa, minha paciéncia é curta. As vezes ele vinha falar
alguma coisa e eu ja ia com uma resposta. Mas as pessoas s6 veem um lado. Nao
¢é facil pra ele mas também nao é facil pra mim, sabe?” (P18)

Os casais que concluiram ter melhorado o relacionamento conjugal ap6s o
diagnostico e tratamento oncoldgico relataram que foi preciso passar por crises no
casamento até se adaptar e entrar em sintonia com a vivéncia da nova condi¢cdo da
crianca enferma. Desta forma, a melhoria no relacionamento n&o é algo visto como
milagroso, mas sim algo trabalhado entre o casal e fruto de um relacionamento
equilibrado, inclusive antes da doencga.

“A gente teve uma separacgdo, teve um baque grande porque assim, a atencéo foi
mais para ele, foi meio complicado porque as vezes ele nao estava entendendo
muito (...) quando maneirou (a doenca) a gente foi se aproximando de novo. Acho
que foi bom esse tempo para a gente, um da mais valor no outro...” (P8)

“Ja passamos por muita coisa. E assim, a gente amadureceu bastante conforme
essa situacéo dele... tanto a ver a vida como que €, a dar valor na vida, no que tem
que dar, na forma de que nds tratamos um ao outro, vamos dizer... como se diz
aquela passagem “ha males que vem pro bem”... é verdade, ha males que vem pro
bem! Eu acho assim, se nao fosse isso que aconteceu com o Paulo, talvez n6s nao
estariamos juntos... as vezes algumas pessoas néo vao aguentar, mas a gente nao,
isso ai uniu a gente sabe?” (P2)

“Ao mesmo tempo que a gente se distanciou a gente se aproximou, a0 mesmo
tempo que tivemos problemas de comunicagéo, tivemos entendimento na hora de
sentar e conversar, foi uma mistura. Nao foi nada exagerado em nenhum ponto
assim e equilibrado, foi bem equilibrado.” (P9)

“Eu achei que melhorou (a relagéo). Depois que o Miguel ficou assim ele (o marido)
fica mais perto. Antes era sO eu e ele, hoje ndo. Nés nos sentamos na mesa 0s
quatro juntos, janta junto, ele assiste televisdo com os meninos juntos, agora fica
bem mais” (P20)

O estudo mostra, sobretudo, o desafio que € a reorganizacéo da vida ap6s um
diagnéstico de um filho. A doencga adentra na privacidade da familia e do casal, que
na maioria das vezes nao sabe lidar com a situagéo, apresentando dificuldades em
organizar as prioridades. Nos casos mais graves é possivel perceber uma separacao
emocional entre marido e mulher, ndo havendo partilha da dor. Este isolamento afetivo
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compromete a relacéo (Anton, 1998) e faz-se necessaria intervengao psicoldgica para
gue seja evitado o agravamento de algo que ja esta instalado no modo de funcionamento
conjugal (STEFFEN; CASTOLDI, 2006).

Como supracitado, ha, ainda, uma perspectiva mais positiva: dos casais que se
unem a partir do diagnostico de cancer do filho. Contudo, ao avaliarmos o teor da unido
€ possivel detectar uma relacdo de dependéncia construida entre eles, em que um
ocupa um papel mais assertivo enquanto o outro se apoia para tomar decisées. Pais
de criancas enfermas entendem que o papel parental tem muito mais peso quando
a relacéo é estabelecida com uma crianga doente, desta forma, a relagdo marital é
coloca em um plano inferior de importancia, enquanto que a sobrevivéncia da crianca
ocupa o primeiro lugar (CASTRO; PICCININI, 2002).

As entrevistas deixaram claro que ha uma resisténcia em dialogar sobre o
casamento, sendo este assunto colocado em pauta apenas quando se trata de uma
situacéo ja insustentavel. Caso contrario, frequentemente a relacéo conjugal e arelagdo
familiar eram confundidas nos discursos dos participantes. Frente a esta realidade
torna-se indispensavel uma intervencao psicoldgica que auxilie no reconhecimento de
formas mais saudaveis de lidar com a situacao.

Por fim, em todos os casos analisados, fica evidente que a empatia no
relacionamento € essencial, ou seja, ambos 0s cbnjuges necessitam realizar o
exercicio de se colocar no lugar do outro. Caso contrario, a tendéncia € que enfrentem
sérios problemas que refletirdo na saude da crianca. Com a mediacao do psicélogo
0s cOnjuges podem expressar seus sentimentos e se dar contar de suas atitudes de
distanciamento emocional e, consequentemente, iniciar uma busca por alternativas
mais saudaveis. O contato com o psicélogo também permite a investigacdo do
simbolismo do cancer na familia e a compreensao mais objetiva dos impactos que
o diagnéstico tem sobre os membros. O acompanhamento psicolégico dos conjuges
também permite 0 manejo das informagbes com relacéo ao tratamento, preparando
0s pais emocionalmente para cada nova fase do tratamento da crianca. Um notério
deste estudo foi verificar que os pais apresentaram grande resisténcia em abordar
diretamente o tema da conjugalidade, sem focar na questado principal que estava
sendo investigada.

41 CONCLUSOES

O presente estudo apresentou os principais aspectos verificados na maioria dos
pais atendidos no hospital. E importante frisar que ndo houve a intencdo de esgotar
as analises acerca do tema e que nao foram encontradas pesquisas mais recentes
relacionadas ao tema abordado. Dentre as dificuldades encontradas na pesquisa pode-
se assinalar: grande numero de participantes e um tema complexo e abrangente, que
permite inUmeros desdobramentos. Sugere-se que pesquisas na area continuem sendo
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realizadas, visto que dentre as pesquisas na area de oncologia pediatrica, a maioria
dos autores focam na vivéncia da crianga ou dos pais separadamente, deixando de
lado o relacionamento conjugal. Ainda que o presente estudo tenha demonstrado que
o tempo de diagnéstico/tratamento néo esteja diretamente relacionado a satisfagcao ou
insatisfacéo conjugal, existem na literatura outros estudos demonstrando o contrario.
Portanto, realizar uma pesquisa mais homogénea no que diz respeito ao tempo de
diagnostico pode ser interessante.

Conclui-se que os cuidadores de criangas com cancer estdo tdo focados no
filho em tratamento que tem dificuldade de refletir acerca do préprio relacionamento
conjugal, como se essa identidade de marido ou mulher estivesse suspensa, sendo
seu espaco ocupado pelo papel de cuidador. Ademais, chama atencéo de que o modo
de se relacionar com o cénjuge anteriormente ao diagnéstico interfere na forma como
o casal ir4 vivenciar a crise na familia. O objetivo do trabalho ndo foi generalizar ou
identificar padréo de comportamento entre os cuidadores, portanto, &€ importante que
cada caso seja analisado individualmente nos Servicos de Oncologia Pediatrica, visto
que cada casal apresenta uma forma de intera¢do e de reacéo ao diagnostico.

Casais com relacionamentos conturbados prévios ao diagnéstico tendem a ter
mais insucesso no enfrentamento da doenca enquanto marido e mulher, portanto,
pode-se fazer uma anamnese com o casal previamente ao diagnéstico para que seja
trabalhado formas de enfrentamento e fortalecimento dos vinculos do casal, se possivel.
E importante que os psicélogos que trabalham na Oncologia Pediatrica se atentem
para os casais que afirmam ter tido melhorias no relacionamento, posto que existe
o risco de triangulacao de conflitos familiares, ou seja, a relagdo do casal fica mais
facil pois quando se olha para o filho doente n&o resta tempo para voltar o olhar para
a relacdo. Diante da constatacado de que os casais tendem a néo investir na relacao
durante o tratamento oncol6gico, uma alternativa é potencializar a conjugalidade.
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