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Resumo:

A avaliacdo das habilidades sociais de maes de criangas em tratamento de doencas cronicas pode
favorecer o planejamento de intervengdes capazes de contribuir para a melhora da qualidade das
relacdes estabelecidas entre a mde e as pessoas que estdo presentes durante o tratamento (a
propria crianca, profissionais da saude, outras mdes), propiciando assim uma maior adesdo da
crianga ao tratamento. Este estudo tem como objetivo realizar uma analise descritiva das respostas
relativas as habilidades sociais de maes de criancas entre cinco a onze anos, portadoras de doencas
onco-hematoldgicas e que apresentam bom nivel de adesdo ao tratamento médico. A adesdo ao
tratamento foi medida inicialmente com 25 diades (mae-crianca) pelo instrumento JAT-DH e as
respostas maternas relacionadas as habilidades sociais foram levantadas pelo questionario
“Se...vocé...”, com as 20 diades que indicaram bom nivel de adesdo da crianca ao tratamento. O
guestionario “Se...vocé...” enfocou predominantemente as classes de empatia e assertividade, em
nove situagdes conflitivas do tratamento distribuidas em interagdo com a crianca, a equipe médica
e outros. Os dados indicaram a predominéancia de respostas assertivas+empaticas na interagdo com
a criancga, respostas nao assertivas seguidas de respostas assertivas na interacdo com a equipe
médica e ndo assertivas, assertivas e assertivas+empaticas na interagdo com outros. A discrepancia
entre as respostas confirmam que a avaliagcdo das habilidades sociais deve ser realizada
situacionalmente.

Palavras-chave: habilidades sociais; relagdo mae-crianca; doencgas onco-hematoldgicas.
Abstract:

Assessments of the social skills of mothers whose children are undergoing treatment for chronic
illnesses can help design strategies to improve the quality of relationships between mothers and
other people involved in the treatment (the child being treated, healthcare professionals, and other
mothers) and thereby increase children’s adherence to treatment. This study aimed at providing a
descriptive analysis of the social skills illustrated by the responses of 20 mothers of children who
were aged 5 to 11 years, suffered from blood cancers, and showed a good level of adherence to
treatment. Adherence to treatment was evaluated using the ATG-BC tool and the social skills illustrated
by mothers’ answers were evaluated using the “If... then you...” questionnaire; both methods were
designed by the researchers. The “If... then you...” questionnaire measured levels of empathy and
assertiveness in nine hypothetical conflictive situations during treatment, including interactions with
children, the medical team, and others. Results indicated a predominance of assertive/empathetic
answers in interactions with children, non-assertive and assertive answers in interactions with the
medical team, and non-assertive, assertive, and emphatic/assertive answers in interactions with
others. These discrepancies between interactions confirmed that evaluations of mothers’ social skills
should be situation-dependent. Future studies should test the hypothesis that serious chronic illnesscan
significantly affect the maternal repertoire of social skills.
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INTRODUCAO

As doencas onco-hematoldgicas caracterizam-
se como tais por apresentarem alteragdes na pro-
ducdo sanguinea e proliferacdo rapida de células
malignas no organismo. A leucemia aguda, a
leucemia mieldide cronica, a mielodisplasia, o linfoma
nao-Hodgkin, a doenca de Hodgkin, entre outras,
fazem parte deste grupo?. Os tratamentos mais co-
muns sao quimioterapia, radioterapia, cirurgia e, em
alguns casos, o transplante de medula 6ssea?.

A descoberta da doenca e as limitacdes im-
postas pelo tratamento afetam a rotina familiar ele-
vando os riscos para desenvolvimento de problemas
sociais e emocionais3. A familia, sobretudo os pais,
sdo mais afetados pelo diagndstico, pois além de ter
que enfrentar suas dificuldades emocionais e perdas,
precisam lidar com as necessidades fisicas, psicold-
gicas e sociais da crianca portadora da doenca*>.

As mdes sdao as que predominantemente
assumem a maior responsabilidade no gerencia-
mento dos cuidados®’. Com base nestas afirma-
cOes, estudos recentes tém se dedicado ao estudo
das mdes de criangas portadoras de doencas croni-
cas, tendo-as tanto como participantes quanto como
foco de investigagao®®.

O estresse vivenciado pelos pais frente a uma
doenca cronica e com risco de morte da crianca
interfere no seu relacionamento interpessoal e afeta
as suas praticas educativas®'®, Pesquisadores da
area investigaram as dificuldades quanto a intera-
cao pais-filhos em situagdes do tratamento por meio
de entrevistas semi-estruturadas a 37 cuidadores
de criangas entre 5 a 13 anos com doenga
falciforme, e verificaram que dentre os problemas
relatados (356 problemas) predominaram as difi-
culdades em levar a crianga a seguir as restricoes
alimentares (n = 35), a falta de habilidade para
lidar com os episddios de dor (n = 34) e para res-
ponder aos sentimentos negativos da crianga fren-
te a doenca (n = 33)°.

Alguns autores preocuparam-se em investi-
gar o efeito das praticas educativas e das habilida-
des de comunicacgdo pais-filhos sobre os compor-
tamentos de adesado infantil ao tratamento de
doencas cronicas, dentre elas: cancer!!, artrite
reumatodide juvenil®, diabetes!?!3, doencas crénicas
gerais'4, entre outros.

As pesquisas apontaram que a adesao mais
eficaz ao tratamento se desenvolve em criangas que
tém pais que lhes ddo apoio para o processo de
socializagdo entre pares!?, usam métodos ndo co-
ercitivos na educacgao infantil®!>, realizam ativida-
des recreativas com seus filhos, apresentam habi-
lidades para ser emocionalmente mais
expressivos!é, e sdo capazes de responder a crian-
ca de forma empatica'?. Estudos com criancas dia-
béticas envolvendo métodos observacionais do fun-
cionamento familiar indicaram que fatores como a
empatia e a habilidade para resolucao de proble-
mas foram significativamente relacionados com a
adesdo ao tratamento médico!13,
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A expressdo habilidades sociais refere-se a
existéncia de diferentes classes de comportamen-
tos no repertoério do individuo para lidar, de maneira
adequada, com as demandas interpessoais?’. As clas-
ses mais relevantes podem ser organizadas em clas-
ses e subclasses, de maior ou menor abrangéncia,
dependendo do contexto, entre as quais estdo: ha-
bilidades de comunicacdo (fazer e responder per-
guntas, pedir e dar feedback, gratificar e elogiar),
habilidades de civilidade (agradecer, cumprimentar),
habilidades sociais de trabalho (coordenar grupos,
falar em publico, resolver problemas, tomar deci-
sOes e mediar conflitos), habilidades assertivas de
enfrentamento (manifestar opinido, concordar e dis-
cordar; fazer aceitar e recusar pedidos, desculpar-
se e admitir falhas, estabelecer relacionamento afe-
tivo sexual, encerrar relacionamento, expressar raiva
e pedir mudanca de comportamento, interagir com
autoridades, lidar com criticas) e habilidades
empaticas de expressdo de sentimento positivo (va-
lidar o sentimento do outro, oferecer consolo e re-
duzir a tensdo, manifestar disposicao para partilhar
dificuldades, diminuir sentimentos de desvalia, ver-
gonha ou culpa no outro)*®.

Na interacao entre pais e filhos, quando apre-
sentam bom repertorio de habilidades sociais, pais
tém melhores condigdes de interagir com a crianca
de maneira assertiva e empatica, mostrando-se fir-
mes em seguir as regras e estabelecendo limites
com o maximo de reforcadores positivos e o mini-
mo de punicdes!s.

No contexto do cancer infantil, os cuidadores,
que apresentam atitudes de enfrentamento diante
do diagndstico, sdo os que tém maior capacidade
para permanecer envolvidos no tratamento da crian-
ca'®. Esta afirmativa parece indicar que as habilida-
des sociais dos cuidadores podem estar associadas
a forma como eles lidardo com a doenga e o trata-
mento dos filhos>. Sugere-se que, em situagdes do
tratamento, pais que mostram mais habilidosos,
procedendo de maneira empatica diante do sofri-
mento da crianca, percebendo seus momentos de
angustia, sendo firmes em colocacdo de limites, pro-
pondo atividades que a crianca possa fazer que res-
peitem as recomendacdes médicas, sendo assertivos
na relacdo com médicos e outros profissionais de
salide e indagando-os sobre a doenca e o tratamen-
to sempre que necessario, ajudam a crianga a cola-
borar mais eficazmente com o tratamento, o que
reflete em niveis mais satisfatorios de adesao.

Investigagdes sobre as habilidades sociais de
pais na interagdo com filhos portadores de doencgas
crénicas fazem parte de estudos recentes e tém
sido foco de pesquisas qualitativas?®. Assim, o ob-
jetivo deste estudo é avaliar as habilidades sociais
de maes de criangas em tratamento de doencas
onco-hematoldgicas.

METODO

A pesquisa de levantamento de dados foi rea-
lizada em uma instituicdo de apoio a criangas por-
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tadoras de doencas onco-hematoldgicas, da regido
de Curitiba, Estado do Parand, Brasil, onde crian-
cas de diferentes regides do Brasil ficavam hospe-
dadas com um responsavel durante o periodo do
tratamento. )

Apds autorizacdo do Comité de Etica e Pes-
quisa com Seres Humanos (N°© 36/2007) e da dire-
tora responsavel, todas as maes que se hospeda-
vam na casa, com filhos entre cinco a onze anos,
portadores de doencas onco-hematoldgicas, em
diferentes etapas do tratamento, foram convida-
das a participar da coleta de dados. O estudo en-
volveu inicialmente 25 diades (méae- crianca), cuja
mae assinou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (conforme Resolugdo CNS 196/96), e a
coleta de dados iniciou quando ambos concorda-
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ram em responder ao seguinte instrumento sepa-
radamente:

Jogo de Adesao ao Tratamento para as
Doengcas Hemato-Oncolégicas (JAT-DH - ver-
sdo para a mae e para a crianga): jogo formula-
do cuja base é o Jogo de Adesdo ao Tratamento
(JAT) construido por Ribeiro e Lohr?2,

O JAT-DH foi constituido por sete situacgdes-
problemas, que foram apresentadas verbalmente
ao respondente (mae ou crianca, separadamente),
com o objetivo de medir o grau de adesao infantil
ao tratamento. As descricdes das situagdes proble-
mas estdo apresentadas na Tabela 1, e cada uma
delas acompanhou um conjunto de cinco cartdes
com desenhos ilustrativos referentes a situagdo.

Tabela 1: Descrigdo das sete situacdes-problemas apresentadas a mae e a crianga

Versdo para a mae

-g Seu/sua filho (a) estd na sala
€O deisolamento (TMO) porque
s recentemente fez um
@ transplante de medula dssea.
£ g Enquanto vocé sai para fazer
o as tarefas da casa, o que ele
(-9 (a) faz?
© Seu/sua filho (a) precisa usar
S uma mascara durante um
,g = periodo do tratamento, por
ou recomendagdo médica. O que
g ele(a) faz?

Seu/sua filho (a) foi chamado
para entrar no consultério para
a consulta médica, o que
ele(a) faz?

médica

Seu/sua filho (a) estd na sala
de medicagdo para realizar o
procedimento quimioterapico
(ou imunoglobulina ou
transfusdo sanguinea). O que
ele(a) faz?

procedimento
invasiVo

Estad na hora do seu/sua
filho(a) tomar a medicagao
oral. O que ele(a) faz?

Controle da Submeter-se a |raconsulta Utiliza

medicacdo
oral

Em um dia na casa (ou no
ambulatorio), os voluntarios estdo
distribuindo doce as criancas
(mencionar um doce que a crianga
goste). Seu/sua filho(a) gosta
muito daquele doce, mas por
recomendagOes médicas ndo pode
comé-lo. O que ele(a) faz?

Seguir
restricdao
alimentar

O médico disse que seu/sua
filho(a) ndo pode fazer muito
esforgo, porque estd com as

@ Plaquetas baixas. Quando os
N colegas vao chama-lo (a) para
& brincar (mencionar brincadeira

que a crianga goste e que
necessite esforgo fisico), o que
ele (a) faz?

idades de

Seguir restricao

em ativ

Versdo para a crianga

Vocé estd na sala de
isolamento (TMO) porque
recentemente fez um
transplante de medula dssea.
Enquanto sua mae sai para
fazer as tarefas da casa, o
que vocé faz?

O médico disse que vocé
precisa usar uma mascara
durante um periodo do seu

tratamento. O que vocé faz?

Vocé foi chamado para entrar
na sala do medico para fazer
a consulta, o que vocé faz?

Vocé estd na sala de
medicagdo para fazer a
quimioterapia (ou
imunoglobulina ou transfusdo
sanguinea). O que vocé faz?

Esta no horéario de vocé tomar
a medicagao. O que vocé faz?

Em um dia na casa (ou no
ambulatorio), os voluntérios
estdo distribuindo doce as
criangas (mencionar um doce
que a crianga goste). Vocé gosta
muito daquele doce, mas o
médico disse que vocé ndo pode
comer. O que vocé faz?

O médico disse que vocé nao
pode brincar de algumas
coisas porque vocé esta com
plaquetas baixas. Quando os
colegas vao chama-lo (a)
para brincar (mencionar
brincadeira que a crianga
goste e que necessite esforgo
fisico), o que vocé faz?
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1 2 3 4
(levado (levado (coopera
(ndo coopera) passivamente ativamente a positiva-
a cooperar) cooperar) mente)
Sai para Sai do TMO e Pede para Fica no
brincar sem se s6 entra sair do TMO TMO sem
preocupar quando o (a) e obedece ao que a mae
levam de volta pedido da precise
mae. chamar sua
atengao.
Ndo usa a Usa mascara Esquece de Lembra-se
mascara. quandoa mae usar a de colocar
briga mascara e s6 a mascara
usa quando a e fica com
mae o (a) ela pelo
lembra tempo
necessario
Diz que ndo Entra N&o quer Entra sem
quer entrar e carregado (a) entrar, mas que a
ndo entra pela mae, faz com o  m&eprecise
mesmo que pedido da pedir
ndo queira ir mdae
Esconde os Pela Diz que ndo Deixa a
bragos e ndo  necessidade de quer, mas  enfermeira
deixa que sua fazer o deixa apos a realizar o
veia seja tratamento, a conversa procedimento,
puncionada mdae segura o com a mde sem que a
braco da mae
crianga para dar precise
a medicacdo intervir
Quando a mde  Diz que ndo A mae o(a) Ele (a)
entrega o quer, mas a lembra da lembra da
remédio, ele mae segura medicagdo e medicagao
(a) esconde, ele (a) e faz ele(a) toma e toma
joga no lixo e/ tomar a forga sem sozinho (a)
ou diz que ndo problemas z
vai tomar .
Come porque  Pega o doce, Pega o doce voluntaria
se esquece da mas a mae e pergunta que nao
recomendacgdo tira da sua para a mde pode comer
médica ou mao dizendo se pode o doce e
porque que esta comer. vai fazer
acredita que proibido de outras
um néo lhe comer coisas.
trara problema
Sai para Vai brincar, Pergunta a  Diz aos amigos
brincar. Diz mas a mde o mae se pode que ndo pode
que ndo tem  traz de volta e sair para brincar do que
nenhum diz que ndo brincar com estdo brincando,
problema e pode fazer 0S amigos, e e vai procurar
que vai tomar certas obedece ao outras
cuidado. atividades. seu pedido.  atividades que
nao exijam
esforgo
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O respondente apontou, no conjunto de car-
tdes, aquele que mais correspondia ao comporta-
mento da crianga em determinado contexto. A op-
cao escolhida pelo respondente foi anotada em uma
tabela de registros, recebendo uma pontuacdo (de
1 a 4). Caso o procedimento nao tenha sido reali-
zado com a crianga, a situacdo-problema ndo foi
apresentada e ndo recebeu nenhuma pontuacao.

Com base na classificacdo numérica estabe-
lecida em cada situagdo-problema, fez-se o calculo
da média das sete situagdes-problema, fornecen-
do-se uma pontuagdo do nivel de adesdo da crian-
ca ao tratamento, conforme a percepcdo da mae e
da propria crianca. O nivel de adesdo da crianca ao
tratamento foi classificado da seguinte forma: bai-
x0 (> 01), parcial (de 2 a 3) ou alto (< 4).

O estudo selecionou as diades que indica-
ram pelo JAT-DH, um alto nivel de adeséo da crian-
ca ao tratamento (n = 20). Estas foram convida-
das a participar da segunda etapa da coleta de
dados, ou seja, a aplicagdo do questionario “Se...
vocé...”. Para as outras diades que apontaram ni-
vel parcial ou baixo de adesdo infantil (n = 5),
pelo JAT-DH, as maes obtiveram o parecer sobre
o instrumento que foi aplicado e foram convida-
das a participar, junto com as outras 20 maes, de
uma palestra ao final da coleta de dados, que
enfocou a interagdo entre a mde e a crianga € a
adesdo infantil ao tratamento.

Questionario “Se...vocé...” (versao para
a mae): o instrumento foi elaborado pelos pesqui-
sadores e constituido de nove frases incompletas,
apresentadas verbalmente as mdes, com o objeti-
vo de criar espago para a mae relatar como age ou
agiria diante de determinadas situagdes em que ha
risco de conflito por causa do tratamento, que en-
volvem o relacionamento com o (a) filho (a), com a
equipe médica e com outras pessoas com as quais
convive.

O instrumento abrangeu principalmente as
classes de empatia e assertividade, caracterizadas
de acordo com a definicdo de Del Prette e Del
Prettel”.
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As respostas apresentadas pelas maes ao
instrumento sdo agrupadas nas seguintes catego-
rias: agressividade, ndo-empatia, nao-
assertividade, assertividade, empatia, e empatia
combinada com assertividade. As categorias foram
submetidas a um painel de juizes e avaliadas
quanto a fidedignidade. Observou-se que a
concordancia dos juizes na classificacdao da
analise feita pelos pesquisadores foi de 82%.

Analise de dados:

Do instrumento Se... vocé... foi possivel ex-
trair os resultados brutos de respostas das maes,
e, na sequéncia, foram calculadas as frequéncias
percentuais relativas as respostas maternas quan-
to a: ‘agressividade’, ‘ndao- empatia’, ‘nao-
assertividade’, ‘empatia’, ‘assertividade’ e ‘empatia+
assertividade’, na interagdo da mae com o (a) filho
(a), com a equipe médica e outras pessoas com as
quais ela convive na casa de apoio.

Tais respostas permitiram fazer uma analise
multivariada de correspondéncia??® para verificar a
associacdo entre as frequéncias das categorias com
os sujeitos da relacdo. Todos os testes estatisticos
foram realizados no programa XLStat2009.

Além da analise estatistica, foi realizada uma
analise descritiva, que indica o percentual de res-
postas maternas referente a cada questdo apre-
sentada no instrumento Se...vocé...

RESULTADOS

As maes, cujos filhos apresentaram alto ni-
vel de adesdo e que participaram da segunda eta-
pa da coleta de dados (n = 20), encontravam-se
na faixa etaria entre 24 e 41 anos e nivel de esco-
laridade predominantemente entre 1° e 20 grau
completo. As diades residem em pequenos distri-
tos do estado do Parana (n = 13), Distrito Federal
(n = 3) Santa Catarina (n = 2) ou Sdo Paulo (n = 2).
Algumas caracteristicas das criancas foram agru-
padas e estdo descritas na Tab.1:

Tabela 2: Caracteristicas das criancas participantes da pesquisa.

Diagnostico Clinico I:-)i:anlggz Idade da crianga (anos) Etapa do Tratamento*
5 6 7 8 9 10 11 Inicio Intermediario Manutencdo Recidiva
Anemia de Fanconi 10% 5% 5% 5% 5%
Carcinoma de adrenal esquerda 5% 5% 5%
Leucemia Linfoblastica 55% 10% 5% 15% 15% 5% 5% 5% 20% 15% 15%
Aguda
Leucemia Mieldide Aguda 5% 5% 5%
Linfoma de Burkitt 5% 5% 5%
Meduloblastoma 5% 5% 5%
Plrpura
Trombocitopeénica 5% 5% 5%
idiopatica
Rabdomio sarcoma 5% 5%
Tumor de celuridade Mista 5% 5% 5% 5%
Total 100% 25% 0% 20%25% 15%10% 5% 15% 40% 25% 20%

* Etapas do tratamento: Inicial - compreende os 6 primeiros meses do tratamento ambulatorial; Manutengao - periodo de controle e
estabilidade da doenga apds o tratamento; recidiva - reaparecimento da doenga e inicio de um novo tratamento.

-4-



Evaluation of social skills from mothers of children with onco-hematological disease treatment

Os diagndsticos das doencas das criangas
foram distribuidos em nove categorias que indica-
vam as doencas onco-hematoldgicas, e apontou
predominio da Leucemia Linfoblastica Aguda (55%).
A faixa etaria predominante nesta populagao foi 5
ou 8 anos e 40% encontrava-se em etapa interme-
didria do tratamento médico.

A fig. 1 aponta a correlagao entre os dados
do JAT-DH aplicado a mde e a crianca.

Permarléncia no TMO®

Seguirrestrigdoem 3 Controle da medicagéo
atividade de lazer oral

Seguirrestricéo

alimentar | Ir & consulta médica

Submeter-se a

Utilizagéo da mascara : ) )
¢ procedimentoinvasivo

Mae —®—Crianca

*TMO - sala de isolamento onde crianga deve permanecer
apos ter realizado o transplante de medula dssea.

Figura 1: Frequéncia media do nivel de adesdo infantil
obtidos pela mde e pela crianga no JAT-DH.

Os dados indicaram que ha correspondéncia
entre a percepcdo da mae e da crianca em relagao
a adesao infantil. Houve predominio da categoria
bom nivel de adesdo nos sete procedimentos ava-
liados.

A partir desses dados, passou-se a etapa de
investigacdo das respostas relacionadas as habili-
dades sociais de mdes cujos filhos apresentaram
bons niveis de adesdo ao tratamento.

A fig. 2 mostra as respostas relativas as ha-
bilidades sociais das 20 mdes na interagdo com o
filho.

60% -
50% -

40% -

29%
30% -

20% - 19% 17%
13% 13%

N J 2 I l

0% : . : : : :

agressivo nao nao assertivo  empaticoe
empatico  assertivo assertivo

Figura 2: Frequéncia relativa percentual das categorias
de habilidades sociais das mdes diante de seus filhos em
situacdes do tratamento médico.

empatico

Os dados indicam o predominio das catego-
rias assertividade (29%), seguida da empatia (19%)
e da combinagdao de ambas (17%), na interacao
com a crianga.

Para as quest8es do instrumento Se...vocé...,
avaliadas separadamente, sera apresentada a pre-

Journal of Human Growth and Development 2012; 22(2): 197-195

valéncia das respostas seguidas de alguns exem-
plos das respostas dadas pelas maes. Na questao
"Se seu/sua filho (a) chorou durante a quimioterapia
(transfusdo de sangue ou imunoglobulina) e disse
ter sentido muita dor, vocé...” houve predominio
de respostas empaticas (41%), como, por exem-
plo: “"Eu choro junto. Tento consolar, digo que logo
vai terminar. Faco massagem” (M25). Na questao
“Se seu/sua filho (a) estd muito agressivo (a) com
vocé sem nenhum motivo, vocé...” prevaleceram
as respostas assertivas (47%) como "Tento con-
versar, pergunto o que esta acontecendo e depois
decido o que fazer” (M16) e empaticas-assertivas
(25%), “A gente tem que ter paciéncia por tudo o
que eles estdo passando. Falo para ela ficar calma,
brinco, invento um jogo” (M23).

E na situacdo-problema relacionada a medi-
cacao ("Se seu/sua filho (a) diz que nédo precisa
tomar o remédio porque no momento esta se sen-
tindo bem, vocé...”) predominaram as respostas
empaticas+assertivas (30%), por exemplo, "As
vezes ela pede 5 minutos e eu espero. Ai eu vou
negociando. Depois dou uma bala se o remédio for
ruim” (M5).

Na analise sobre a habilidade da mae diante
da equipe médica, verificou-se que ha um contras-
te em relacdo ao dado anterior. Observou-se que
39% das maes apresentaram respostas indicativas
de nado-assertividade. Contudo, 23% delas ainda
mostraram-se assertivas e 16%, ndo-empaticas
(fig. 3).

60% -
50% -
39%

40% +

30%
23%

20% - 16%
13%
10% - 7%
L
oy | . T T T
agressivo nao nao empdtico  assertivo empaticoe
empdtico  assertivo assertivo

Figura 3: Frequéncia relativa percentual das categorias
de habilidades sociais das maes diante da equipe médica,
em situagGes do tratamento médico de seus filhos.

Tomando-se como referéncia as respostas
maternas na interagdo com a equipe médica, na
questdo “"Se vocé ndo gostou da forma como foi
tratada pelas enfermeiras no hospital ou no ambu-
latério, vocé...”, constatou-se que 66% das maes
apresentaram respostas consideradas como nao-
assertivas, por exemplo: "Fico na minha, deixo para
1a. Ndo adianta discutir” (M6) ou "“Prefiro ndo falar
nada porque eu sei que o tratamento é longo. Ndo
quero me indispor. E nds ainda vamos precisar
muito delas” (M14).

Para a questdo "Se a enfermeira esta fazen-
do a medicacgdo, e por estar muito nervosa ndo con-
segue puncionar a veia do(a) seu/sua filho(a),
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vocé...”, houve predominio de respostas assertivas
(43%), tais como "Pego a ela para chamar outra
enfermeira” (M23). E na questdo "Se vocé soube
que o médico que atende o seu filho, no hospital,
estd com uma doenca grave, vocé...” predomina-
ram as respostas ndo-assertivas (41%), como "N&o
toco no assunto. Ele sabe a gravidade do problema
que ele esta passando” (M1), e ndao-empaticas
(37%), como "Pergunto a ela porque nao falou que
estava com a doencga. Como vai consultar as crian-
cas” (M2).

A fig. 4 permite observar a média de respos-
tas de todas as mdes da amostra no seu relaciona-
mento com outras pessoas. Percebe-se que a maio-
ria das maes (52%) se mostrou assertiva ou
empatica+assertiva (23%). Houve baixa emissdo
de respostas indicativas de comportamento nao-
empatico (17%) ou agressivo (5%).

60% -
52%
50% -
40% -
30% -
23%
20% - 17%

10% - 5%

0% 1%

0%

agressivo nao nao
empdtico  assertivo

empatico  assertivo empdticoe

assertivo

Figura 4: Frequéncia relativa percentual das categorias
de habilidades sociais das maes diante de outras pessoas,
em situacGes do tratamento médico.

Quando se avaliou a interagdo da mae com
outras pessoas, na questdo “Se uma mée esta preo-
cupada porque seu/sua filho (a) esta muito doente
no hospital, vocé...” 47% das mdes apontaram res-
postas categorizadas como assertivas, como, por
exemplo: "Vou conversar. Digo para ela se acalmar
e confiar em Deus”(M1).

Para a questdo "Se vocé vé que uma crianga
da casa que, apos ter passado por uma cirurgia de
risco, esta de volta na casa de apoio, vocé...”, 47%
das maes apontaram respostas empaticas +
assertivas ("Falo: que bom que vocé esta bem, for-
te, brincando. Sempre cumprimento para saber
como passou” M8). E, por fim, na questdo "Se vocé
ndo concorda com a forma que uma das mées trata
o seu filho na casa de apoio, vocé...” 65% das res-
postas maternas foram categorizadas como nao-
assertivas ("Ndo falo nada porque nem todo mun-
do aceita o que a gente fala”, M10).

A figura a seguir apresenta uma analise
multivariada de correspondéncia que avalia a as-
sociacao entre as categorias de habilidades sociais
maternas e a interacdo da mae com o (a) filho (a),
com a equipe médica e com outros.

A analise de correspondéncia (fig. 5) indica:
associacdes entre as categorias agressividade e
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Figura 5: Grafico de dispersdo das duas funcdes de cor-
respondéncia das categorias referentes as habilidades
sociais e suas relacoes com filho(a), equipe médica e
outros.

empatia na interagdo da mde com o (a) filho (a);
associacOes das categorias ndo-assertividade e ndo-
empatia e a interagdo da mde com a equipe médi-
ca; e por fim, associacdes entre assertividade +
empatia e assertividade na interagdo da mae com
outras pessoas.

DISCUSSAO

O presente estudo abrangeu casos com dife-
rentes diagndsticos de doencas onco-
hematoldgicas, mas predominou o diagndstico de
Leucemia Linfoblastica Aguda - LLA (55% das crian-
cas). Dados da literatura apontam a LLA como o
tipo de céncer de maior incidéncia na populacdo
infantil, sendo responsavel por 30% dos casos de
neoplasias e por 80% dos casos das leucemias?.
Na amostra estudada, o percentual de casos com
LLA ficou um pouco acima da ocorréncia geral, mas
a distribuicdo nos tipos de cancer ndo foi foco da
composicao da amostra.

A persisténcia da doenga, a idade do pacien-
te, seu estado geral de salde e sua tolerancia a
determinados medicamentos determinam os tipos
de tratamento a serem realizados?. Porém, inde-
pendente do protocolo de tratamento, é comum
criangcas com doengas onco-hematoldgicas sofre-
rem restrigdes alimentares ou de atividades de lazer,
além de serem submetidas a intervencbes por ve-
zes dolorosas, em determinados momentos do tra-
tamento. As criancas participantes da pesquisa,
apesar de terem sido submetidas a tratamentos
especificos, em menor ou maior grau tiveram que
seguir restricdes alimentares e de atividades de
lazer, passar por procedimentos médicos invasivos,
entre outros. Tais aspectos constituem fatores de
interferéncia na adesdo ao tratamento. Entender
como a adesdo é percebida pela mée e pela prépria
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crianca, permite obter informagdes que venham a
contribuir para um manejo mais apropriado do tra-
tamento, no momento em que uma das partes (mae
ou crianca) esteja mais fragilizada e com maior
propensdo a nao aderir as orientacbes médicas.

Verificou-se, por meio do instrumento JAT-
DH aplicado a mée e a crianca, que houve corres-
pondéncia entre a percepgdo materna e a da crian-
ca quanto ao nivel de adeséo infantil ao tratamento,
na maioria dos procedimentos adotados, podendo-
se dizer que, na amostra estudada, a forma como a
crianca avalia seu envolvimento com o tratamento
foi muito préxima da percepcdo materna quanto a
adesao do filho ao tratamento.

Na populagdo estudada foi observado alto
nivel de adesdo ao tratamento (20 de 25 diades
apontaram alto nivel de adesao infantil), o que pode
ser justificado pelo fato da amostra ser composta
por criancas que se encontram em tratamento e
aderem a ele, seja espontaneamente ou sendo le-
vadas contrariadamente a cooperacgdo. A sistema-
tica de composicao da amostra, apoiada no conta-
to com maes de criancas em acompanhamento
numa instituicdo de atendimento a crianca com
cancer, naturalmente excluiu da amostra todos os
casos de baixa adesdo. As poucas criangas da amos-
tra que apresentaram niveis parciais de adesédo (5/
25 criangas) caracterizam um dos pontos extremos
da curva de normalidade. Como a proposta era
analisar as habilidades sociais maternas de crian-
cas que aderem ao tratamento, optou-se por fazer
o recorte da amostra e aprofundar, na segunda parte
do estudo, a andlise das diades em que foi identifi-
cado nivel alto de adeséo.

Apds identificar o grau de adesdo infantil ao
tratamento, avaliou-se as habilidades sociais ma-
ternas na interacdo com a crianga, com a equipe
médica e com outras pessoas. Observou-se que as
maes, cujos filhos apresentaram nivel alto de ade-
sdo ao tratamento, apresentaram respostas homo-
géneas, indicando, em alguns momentos, serem
socialmente habilidosas e em outros, socialmente
nao-habilidosas, na interagdo com a crianca. No
entanto, estas tendiam a emitir respostas predo-
minantemente assertivas, empaticas e
empaticas+assertivas na interagdo com o (a) filho
(a).

A relacdo descrita acima confirma o que é
exposto na literatura, ou seja, pais socialmente
habilidosos, que propiciam um ambiente familiar
acolhedor, estabelecem contextos favoraveis e de
protecao diante de fatores ameacadores a que as
criancas estdo expostas?®. Por outro lado, a exposi-
cdo da crianga a praticas parentais pouco constru-
tivas ou o fato dela carecer de envolvimento afeti-
vo com pais constituem-se fatores de risco para o
seu desenvolvimento e contribuem para o surgi-
mento de problemas de comportamento?s.

Embora a amostra seja reduzida e por tal
motivo ndo apresente validade externa, é possivel
supor, em relagdo ao grupo estudado, que o com-
portamento assertivo+empatico materno parece ser
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um componente importante que possibilita as maes
maiores condicdes para sensibilizar-se com a dor
dos filhos, sem deixarem de ser firmes quanto ao
seguimento das orientacdes, resultando na consis-
téncia para seguir as prescricbes médicas ao mes-
mo tempo em que ddo modelo e estimulam os fi-
lhos na mesma diregao.

As respostas empaticas de acolhimento da
crianga podem facilitar o clima emocional e foram
identificadas na interagcdo entre mae e filho nos
casos estudados, em que houve boa adesdo ao tra-
tamento. Tal padrdo pode fazer com que essas maes
demonstrem compreender dos sentimentos da
crianca, sendo cuidadosas e ndo impondo mais li-
mitacBes a crianga do que aquelas exigidas pela
situacao presente.

A presenca da empatia materna na interacdo
com a crianca, durante situagdes do tratamento,
também foi observada em uma pesquisa de andlise
qualitativa, com oito mées de criangas com cancer,
entre 3 e 9 anos*. No referido estudo foi verificado,
por meio de uma entrevista realizada com as maes,
que a forma como elas se sentem confortadas diante
da doenca estava diretamente relacionada ao sen-
timento e ao bem-estar da crianca. As maes rela-
taram que, mesmo diante das limitagdes do trata-
mento, tentavam proporcionar as criancas
atividades agradaveis, como uma forma de buscar
o bem-estar delas e, consequentemente, o confor-
to de si mesmas. Estudos mostram que a empatia
€ a principal classe de comportamento que propor-
ciona qualidade na interagdo positiva?’.

A assertividade é outra classe de habilidades
sociais que pode favorecer os relacionamentos fa-
miliares, entre os quais a relacdao mae-filho?:. No
presente estudo, as respostas assertivas das maes
foram predominantes em relagdo as empaticas, na
interacdo com a crianca. Parece que, ao agir de
forma assertiva, as mdes mostraram-se firmes no
seguimento de regras convencendo seus filhos da
necessidade de realizar o tratamento, apesar des-
te envolver condigbes aversivas a curto prazo.

As respostas das maes ndo-habilidosas so-
cialmente foram analisadas de forma cuidadosa
(13% das maes apresentaram respostas indicativas
de agressividade, 8%, de ndao empatia, e 13%, de
ndo assertividade). Observa-se que, quando as
mdes respondem de maneira coercitiva a crianca,
por um lado a criancga é levada a seguir rigidamen-
te o tratamento para evitar punicdo materna, e,
por outro, ela pode resistir em aderir ao tratamen-
to na auséncia do agente punidor (mde), uma vez
que a coercdo nao lhes facilita compreender a ne-
cessidade de modificar seu comportamento?®>. Pes-
quisas indicam que é comum as maes ndo utiliza-
rem punicdo fisica na interagdo com a crianca
doente, na tentativa de poupa-lhe o sofrimento, mas
acabam recorrendo a punicdo verbal, alegando que
esta seria a Unica forma de levar a crianca a obe-
decer as restricdes do tratamento?s.

Direcionado a equipe médica, as respostas
maternas mostraram ser predominantemente nao-
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assertivas (39%), seguida de respostas assertivas
(23%). A prevaléncia de respostas ndo-assertivas
parece indicar que as maes imaginam que, caso de-
rem respostas assertivas, poderao ter algum conflito
com a equipe médica e prejudicar o tratamento da
crianca. Embora as respostas assertivas tragam con-
sequéncias positivas ao individuo (como o aumento
da autoconfianca, a realizacdo pessoal e a conquista
de objetivos), o medo ou experiéncias de ter sido
repreendido ou humilhado ao expor sua opinido, pode
gerar ansiedade e fazer com que o individuo se cale,
evitando tal situacdo de desconforto?.

O indice de respostas ndao empaticas (16%)
na interacdo com a equipe médica também foi sig-
nificativo, o que parece indicar uma relagdo técnica
entre o profissional de salide e o cuidador (a mae),
na esperanca de que o profissional trate a crianga,
mas ndo seja visto como um ser humano passivel
de sofrer ou adoecer. Embora estudos tenham de-
monstrado a importancia de uma boa comunicagao
entre pais e profissional de saide como facilitadora
para da adesao da crianca ao tratamento?, no pre-
sente estudo, ainda que as maes nao tenham sido
habilidosas socialmente na relacdo com os profis-
sionais de salde, parece que o fato das maes te-
rem sido habeis nas respostas dirigidas aos filhos e
a outros de seu convivio, tenha repercutido na ade-
sdo da crianga ao tratamento.

Na interagdo com outras pessoas na casa de
apoio, sobretudo em situagdes do tratamento
vivenciadas de maneira semelhante pelas maes, as
respostas maternas foram predominantemente
assertivas e empaticas+assertivas. Em situacbes
nas quais as maes observam o comportamento ina-
dequado de outras maes na interacdo com seus fi-
lhos, elas apontam predominantemente respostas
nao-assertivas (65%), preferindo ndo se manifes-
tar na interacdo com outras maes.

Um estudo revelou que as maes ndo apenas
sentem necessidade do apoio de outras maes para
enfrentar situacdes da doenca, mas tambem colo-
cam-se disponiveis para dar apoio em situacoes
semelhantes®*. Segundo esse estudo, o apoio da rede
social é essencial nesta etapa da vida, de forma
que ter alguém com quem conversar e comparti-
lhar sentimentos sobre o que vivenciam contribui
para minimizar o sofrimento da doenca. Um outro
estudo realizado por meio de entrevistas, procurou
saber de que auxilio carecem os pais no processo
de adaptacédo, apds serem informados do diagnds-
tico de cancer do filho. Os dados relevaram que o
apoio de redes formais e informais e as habilidades
de comunicagdo para buscar apoio de outras pes-
soas foram alguns dos fatores essenciais para os
pais adquirir experiéncia no enfrentamento da doen-
ca3’, Os estudos citados indicam que habilidades
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dos pais em comunicar-se com outras pessoas e
buscar apoio das redes sociais sdo importantes para
o enfrentamento da doenca da crianga. Porém, ndo
foi foco desses estudos avaliar as redes de apoio
social disponiveis para cada mae nem relacionar
tal dado com a adesdo da crianga ao tratamento.

As relacOes interpessoais podem ocorrer em
diversos contextos, como, por exemplo, no fami-
liar, no de lazer, e no profissional. Cada contexto
exige amplo repertério de habilidades sociais do
individuo, para lidar de maneira adequada e satis-
fatéria com a situacdo®. As diferentes respostas
socialmente habilidosas das maes em contextos que
envolvem o tratamento indicam que, ao avaliar as
habilidades sociais deve-se considerar: a) a pes-
soa com que a mae interage (se é o filho, o enfer-
meiro, o médico, outras mdes); b) o contexto no
qual a situacdo ocorre; e, c) a histéria de aprendi-
zagem materna relacionada a situagdo hipotética
apresentada. Esses aspectos estdo em consonan-
cia com a literatura que diz que as habilidades so-
ciais sdo aprendidas e contemplam as dimensées
pessoais, situacionais e culturais!’-2°,

Também é importante lembrar que as clas-
ses de comportamento que englobam as habilida-
des sociais envolvem componentes verbais (fazer
e responder perguntas, elogiar, pedir mudanga de
comportamento) e ndo verbais (contato visual, sor-
riso, expressao facial) na interagdo?®*. As caracte-
risticas do instrumento “Se...vocé...” ndo permitem
avaliar os componentes ndo verbais da interacdo,
nem algumas classes de comportamento socialmen-
te habilidoso (por exemplo, dizer por favor, agra-
decer, cumprimentar, manter e encerrar conversa-
¢do), mas fornecem elementos para observar o
desempenho verbal presumido pelo respondente,
especialmente nas categorias assertividade e
empatia.

Assim, observou-se que as maes, cujos fi-
lhos tinham alto grau de adesdo ao tratamento,
apresentaram predominancia de respostas
assertivas+empaticas na interacdo com a crianga,
respostas nao assertivas seguidas de respostas
assertivas na interagdo com a equipe médica, e ndo
assertivas, assertivas e assertivas+empaticas di-
recionadas a outras pessoas.

A discrepéancia entre as respostas confirmam
que a avaliacdo das habilidades sociais deve ser
realizada situacionalmente, levando-se em consi-
deragdo alguns aspectos, como o contexto em que
cada resposta é emitida, a quem se dirige e a con-
digdo relativa a presenca de uma doenga grave e
cronica.

Os resultados propiciam uma analise descriti-
va da das habilidades sociais das maes cujos filhos
apresentaram bom nivel de adesdo ao tratamento.
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