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RESUMO

O cancer na infancia € uma patologia com repercussdes emocionais, sociais e culturais, pois
interfere no processo de escolarizacdo, no crescimento e desenvolvimento, na rotina das
criancas e dos familiares. O tratamento é longo e desgastante, uma das principais modalidades
terapéuticas utilizadas é a quimioterapia, que apresenta diversos efeitos colaterais, podendo
requerer internamentos hospitalares. O objetivo do estudo foi identificar as representagdes
sociais de criancas com cancer sobre o processo de adoecimento e tratamento quimioterapico.
Trata-se de um estudo de caso com abordagem qualitativa realizada em servigco onco
hematoldgico publico, referéncia no Estado (PE) e regido nordeste do Brasil. Participaram
dezesseis criancas com idade de 7 a 11 anos com diagndstico de cancer, que realizavam ou
haviam finalizado um ciclo da terapéutica quimioterapia. A amostra foi intencional e 0 nimero
de participantes foi definido pelo critério de saturacéo tedrica. Para coleta foi utilizado o método
de triangulacdo dos dados, com emprego das técnicas do desenho-estoria, de um roteiro de
entrevista e formulario com dados de caracterizacao dos participantes. Na aplicacdo da técnica
do desenho estoria foi solicitado um desenho de uma crianga que estivesse realizando 0 mesmo
tratamento que ela e em seguida contasse a estdria do desenho. Posteriormente, na entrevista
foram realizados questionamentos sobre aspectos vivenciados durante o adoecimento e as
expectativas ap0s o tratamento. Os dados de caracterizacdo dos participantes foram coletados
com 0s responsaveis da crianga e descritos de acordo com a frequéncia de respostas. Para
auxiliar na coleta de dados as entrevistas foram gravadas, subsidiando a etapa de transcri¢do. A
andlise dos dados ocorreu por meio da técnica de analise de conteido proposta por Bardin. Os
resultados encontrados nos relatos oriundo dos desenhos-estérias e das entrevistas formaram
quatro categorias tematicas: significados do cancer; processo terapéutico; vivéncias no ambito
hospitalar e expectativas pos-tratamento. Os resultados traduzem a representacdo social das
criancas frente ao cancer, possibilitando a reflexo dos profissionais de saude diante do cuidado
ofertado a essas criangas e seus familiares. Os achados da pesquisa possibilitam repensar a
pratica assistencial, como também, a formacdo dos profissionais de salde para o trabalho

interdisciplinar na assisténcia a esse publico.

Palavras-chave: Saude da crianga. Neoplasias. Praticas interdisciplinares. Psicologia social.

Educacdo em saude.



ABSTRACT

Childhood cancer is a pathology with emotional, social and cultural repercussions, as it
interferes in the schooling process, growth, development and routine of children and their
families. The treatment is long and exhausting, one of the main therapeutic modalities used is
chemotherapy which has several side effects and may require hospital admissions. The
objective of this study is to identify the social representations of children with cancer on the
process of illness and chemotherapy treatment. This is a case study with a qualitative approach
carried out in public oncohaematological service, in the State and region, in Recife (PE), Brazil.
Sixteen children aged 7 to 11 years with a diagnosis of cancer who had or have already gone
through chemotherapy participated. The sample was intentional and the number of participants
was defined by the theoretical saturation criteria. For data collection, the triangulation method
was used, using the drawing-story technique, an interview script and a form with information
characterizing the participants. In the application of the technique of the story design the child
was asked to draw a picture that would portray a child who was performing the same treatment
as she and then told the story of the drawing. Subsequently, in the interview there were
questions about aspects experienced during illness and expectations. The characterization data
of the participants were collected with the child responsible ones and described according to
the frequency of responses. To assist in data collection the interviews were recorded,
subsidizing the transcription step. The analysis of the data occurred through the technique of
content analysis proposed by Bardin. The results found in the reports from the storyboards and
the interviews formed four thematic categories: meanings of cancer, therapeutic process,
hospital experiences and expectations after treatment. The results reflect the social
representation of children in the face of cancer, allowing health professionals to reflect on the
care offered to these children and their families. The research findings make it possible to
rethink the care practice, as well as the training of health professionals for the interdisciplinary

work in assisting this public.

Key words: Child health. Neoplasms. Interdisciplinary Practices. Social psychology. Health

education.
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1 INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil é caracterizado pela proliferacdo descontrolada de células
anormais e pode acometer diversos 6rgdos do corpo humano. Dentre os varios tipos, destacam-
se as leucemias, que correspondem a 25 - 35% de casos no Brasil. A maior incidéncia ocorre
em criangas do sexo masculino e com idade inferior a 14 anos. O tratamento pode ser realizado
por meio de cirurgia, quimioterapia e/ou radioterapia. A escolha da modalidade terapéutica

varia de acordo com o tipo e o estagio da neoplasia (INCA, 2014).

A quimioterapia age sobre as células cancerigenas presentes no organismo. Este
tratamento normalmente ocorre em ambiente hospitalar e pode desencadear alguns efeitos
colaterais, tais como: nduseas, vomitos, fadiga, alteragdes no paladar e olfato (efeito temporario
que pode durar alguns meses), alopecia, alteracdes intestinais (diarreia, constipacdo e/ou

cdlica), transtornos dermatoldgicos e problemas de fertilidade (MELLO, 2013).

Estudo realizado para compreender a experiéncia da quimioterapia na percep¢do das
criancas e adolescentes com cancer constatou que eles iniciam este tratamento logo no inicio
do diagndstico, no entanto, a maioria € submetida ao tratamento antes de compreenderem
adequadamente o seu diagnostico e tratamento (CICOGNA; NASCIMENTO; LIMA, 2010). A
descoberta do cancer na infancia remete a sentimentos de medos e incertezas, além da possivel
interrupcdo de sonhos e expectativas em relacdo ao futuro, uma vez que a crianga se encontra

no inicio do processo de desenvolvimento (GOMES et al., 2013).

Diante dos sentimentos aflorados frente ao adoecimento, torna-se necessario que a
equipe de salde esteja envolvida e comprometida com o cuidado fisico e emocional, alicercado
em preceitos éticos e humanistas da assisténcia. Os profissionais de satde necessitam identificar
e acolher as demandas provenientes dos sentimentos e emocdes frente ao cancer, pois esta
patologia remete a proximidade da morte, tratamentos prolongados e elevado tempo de
permanéncia hospitalar (MISTURA et al., 2014).

A equipe de saude envolvida no cuidado da crianga e do adolescente com cancer
necessitam apoiad-los e a seus familiares, levando em consideracdo as especificidades téo
caracteristicas da doenca. Desta forma, observamos que os profissionais de salde precisam ser
capacitados para atender as necessidades fisicas, emocionais, sociais e culturais das criancas e
dos seus familiares (CICOGNA; NASCIMENTO; LIMA, 2010).

O presente estudo torna-se relevante em virtude da caréncia de valorizar questdes

pertinentes a representacdo social do tratamento para crianga com céancer, que transcenda o
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enfoque biologicista, como também oportunize incorporar técnicas que favorecam a interacédo
com o publico infantil. Para adentrar no universo da vivéncia do adoecimento e tratamento de
criangas com cancer, emergiu a seguinte questdo: quais sdo as representacdes sociais do
processo de adoecimento e tratamento para criangas acometidas com cancer? A apreensdo das
demandas, percepcdes, sentimentos e experiéncias dessas criangas possibilita refletir sobre as
praticas de cuidado prestadas a esse publico, como também sobre a dindmica das intervencoes
interdisciplinares, que concorram para a integralidade do cuidar e a qualidade de vida da crianga

e de seus familiares.

Evidencia-se a necessidade de compreender de maneira aprofundada o universo infantil,
as principais demandas e as representacGes sociais frente ao processo de adoecimento e
tratamento. Em uma aproximagao, entre a pesquisa e a assisténcia, foi evidenciado que no
contexto hospitalar existe uma preocupacgdo dos profissionais em apropriar-se de ferramentas
que utilizem o brincar, para que atenda além das necessidades patoldgicas, as necessidades
psicossociais infantis, que reflete uma preocupacdo com o bem-estar integral da crianga
(OLIVEIRA; PALMEIRA, 2018).

Para apreender a vivéncia infantil, a técnica do desenho-estdria propicia adentrar no
imaginario dessas criancas com cancer. A utilizacdo de desenhos participativos auxilia na
apreensdo de dados subjetivos do publico infantil e adolescente (LITERAT, 2013). Essa
estratégia metodologica agrega possibilidades para a apreensdo, das representacdes sociais que
podem ser construidas e simbolizadas por individuo ou grupos, pois o individuo é um sujeito
social, uma vez que essas representacdes sofrem interferéncia do contexto que ele se encontra
(SPINK, 193).

Os individuos sdo pensadores ativos diante dos acontecimentos, ou seja, constroem e
estabelecem as suas representacdes e elaboram solugdes para as questdes que surgem. Desta
forma, o contexto social é o onde as relagbes e 0s pensamentos sdo construidos, e
consequentemente, a interrelacdo de um desenvolvimento continuo do pensamento do senso
comum e a ciéncia. Isso representa o rompimento da primazia do conhecimento cientifico e a
difusdo da defesa do conhecimento cotidiano (MOSCOVICI, 2003).

A teoria da representacdo social tem contribuido em estudos que abordam aspectos
relacionados ao cuidar do individuo, a educacdo em saude e a interpretacdo dos aspectos
psicossociais do processo satde-doenca nos diversos grupos sociais. Além de possibilitar o uso

de diferentes métodos empregados em estudos qualitativos (SILVA et al., 2011). Essa teoria
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representa a construcdo do pensamento da sociedade através dos conceitos oriundos do senso

comum, resultado da interpretacdo e organizacao da realidade social (MOSCOVICI, 1978).

Dessa forma, o presente estudo destaca a importancia de conhecer as representacoes
sociais das criancas com cancer, em razdo de favorecer o desvelamento dos sentimentos,
emocdes e subjetividades oriundas das experiéncias vivenciadas. Diante do exposto, o estudo
apresenta como objetivo, analisar as representacdes sociais de criangas com cancer sobre o

processo de adoecimento e tratamento.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Esse topico foi apresentado a partir de um embasamento tedrico que articula
conhecimentos técnicos e cientificos, como também aspectos subjetivos e simbolicos do
processo de adoecimento pelo cancer, envolvendo o publico infantil. Em sequéncia, converge
para agregar fundamentos da Teoria da Representacdo Social na apreciacdo do fendbmeno
ressignificado pela criangca, como sujeito social em experiéncia de adoecimento e submissao a
procedimentos invasivos dolorosos em periodos prolongados de internamentos e

acompanhamento continuado.
2.1 Cancer na infancia

O cancer em criancas e adolescentes é considerado raro, totalizando em 2% a 3% dos
tumores malignos registrados no pais. Ele possui algumas particularidades, visto que a sua
manifestacdo apresenta diferentes sitios primarios e origens histolégicas. Além disto, o cancer
infantil é mais agressivo, apresenta rapida progressao e curtos episodios de laténcia. No entanto,
apresentam melhores resultados frente o tratamento quimioterapico em comparacdo a
populacéo adulta (INCA, 2016).

O cancer apresenta elevados indices de mortalidade e as causas da doenca ainda sdo
alvo de varios estudos. O fato deste apresentar curto periodo de laténcia, acarreta em dificuldade
para analisar a relacdo da doenca com os fatores ambientais. Os principais fatores de risco das
neoplasias na infancia estdo associados a exposi¢do no periodo da concepcéo e vida intrauterina
(INCA, 2015).

Segundo dados do INCA (2017), o cancer infanto-juvenil (entre 0 e 19 anos) € a segunda
principal causa de morte no pais e estima-se que em 2018 e 2019 aparecerao 420 mil novos
casos. No que se refere a incidéncia, podemos constatar ocorréncia mais frequente na regiao
Sudeste (5.300 casos), seguida da regido Nordeste (2.900 casos), Centro oeste (1.800 casos),
Sul (1.300 casos) e Norte (1.200 casos).

No que se refere a incidéncia dos tipos de cancer na faixa etaria de 0 a 14 anos, observa-
se que a leucemia é o tipo mais comum (32,2%), seguido dos tumores do sistema nervoso
central (16%) e linfomas (13,7%). A média das taxas de incidéncia de cancer nessa faixa etaria
citada anteriormente é 126,65 por milhdo de habitantes (INCA, 2016).

De acordo com o INCA (2014), a identificacdo do cancer pediatrico frequentemente
ocorre de forma tardia, em virtude da dificuldade em detectar os sinais inespecificos na crianga.

O diagnostico precoce é uma das estratégias de prevencdo que inclui medidas para a
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identificacdo de lesdes nas fases iniciais da doenca através dos sinais e sintomas clinicos. Além
disto, o tratamento efetivo € uma das principais intervencdes que é capaz de influenciar
positivamente o progndstico do cancer na crianga e no adolescente, ou seja, reduzindo a

morbidade e a mortalidade.

Estudo realizado com criancas que receberam recentemente o diagnostico de cancer
tinha o objetivo de avaliar o impacto psicossocial dessa noticia. Foi observado que os fatores
estressores mais citados durante o internamento foram os seguintes: procedimentos invasivos
(coleta de sangue), medicacéo oral, alteragdes corporais e as restricdes alimentares (CAPRINI;
MOTA, 2017). As criancas podem desenvolver sentimentos ambiguos em relacdo ao
tratamento, visto que por um lado almejam prosseguir, e por outro refere o desejo de

interrompé-lo devido a dor e o sofrimento (GOMES et al., 2013).

A crianca diante do adoecimento necessita ser informada e empoderada junto aos seus
familiares acerca dos procedimentos que serédo realizados com intuito de favorecer a sua adesdo
ao tratamento. As atividades ltdicas e a¢des psicoeducativas podem auxiliar no entendimento
do adoecimento e tratamento (ALCANTRA et al., 2013). Sendo assim, poderéa contribuir para
0 bom enfrentamento e elaboracdo de estratégias pessoais para minimizar o estresse vivenciado
(GOMES et al., 2013).

2.2 A crianga com cancer no ambito hospitalar

A hospitalizacdo é um momento desagradavel para a crianca e seus familiares, pois esta
é submetida a diversos exames, procedimentos invasivos e dolorosos. Além disto, vivenciam
limitacBes do tratamento e sentimentos de alegria e tristeza. Dessa forma, a equipe de satde
necessita ofertar assisténcia abarcando todos os &mbitos que envolvem a crianca hospitalizada,
tais como: manter a comunicacdo acessivel com a crianca, conforme a sua etapa do
desenvolvimento; propiciar bom vinculo terapéutico, ou seja, permeado pela relacdo de

confianca e proporcionar atividades ludicas e/ou pedagogicas (COSTA; MORAIS, 2017)

No que tange aos direitos das criangas no ambiente hospitalar, o Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA) expressa o direito da crianga ser
hospitalizada quando for necessario ao seu tratamento (Neutzling et al., 2017). A garantia do
direito da crianga hospitalizada busca promover melhores condigdes de tratamento e cuidado e

minimizar o estresse da internacao hospitalar (BRASIL, 2005).

Cabe aos profissionais de salde prestar uma assisténcia integral a crianca, ndo se

restringindo apenas aos aspectos fisicos, tendo em vista 0 &mbito psicoldgico, social e cultural.
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No entanto, observa-se dificuldade da equipe em lidar com quest6es referentes ao cuidado com
a familia, a crianca e consigo. 1sso pode desencadear em desgaste fisico e psicoldgico para esses
profissionais, mas a capacitacdo e a educacao continuada podem favorecer positivamente nesse
processo (SCHINZARI; SANTOS, 2014).

A familia da crianca demanda cuidado, atencdo e apoio, uma vez que eles irdo
influenciar no enfrentamento da crianca diante da doenca e do tratamento. A equipe deve
focalizar o cuidado ndo apenas na crianca, mas também aos familiares. Sendo assim, necessita
levar em consideracdo os aspectos clinicos, as repercussdes psicoldgicas e sociais dessa relagao.
O relacionamento da equipe com a familia deve ser permeado pelo sentimento de confianca e
em focalizado no cuidado, favorecendo a unido dos saberes e as vivencias entre ambos
(GOMES; AMADOR; COLLET, 2012).

Os profissionais de saide podem atuar com 0s pais das criangas com céncer visando o
desenvolvimento das estratégias de enfrentamento adaptativas, fortalecimento do vinculo social
e 0 manejo da ansiedade. Esse suporte da equipe multidisciplinar direcionado aos pais
promovera melhor adaptacdo a nova rotina, repercutindo na adesao terapéutica, vinculo com a
equipe e qualidade de vida (SCHARDONG; CARDOSO; MAZONI, 2017).

Os genitores com filhos acometidos de cancer buscam apoio nos seus familiares, equipe
de salide e em outros cuidadores que estdo vivenciando a experiéncia do tratamento. Estudo de
Vieira et al. (2017) evidenciam que as maes interagem e se aproximam das outras genitoras
como estratégia de enfrentamento daquela experiéncia no ambiente hospitalar. Este provoca
medo e inseguranga, mas com o passar do tempo elas conseguiram desenvolver mecanismos de
enfrentamento, com intuito de amenizar esses sentimentos negativos e obter mais seguranca

frente aos procedimentos realizados.
2.3 A familia da crianga com cancer

De acordo com Biroli (2014), o conceito de familia refere-se as pessoas que possuem
normas, praticas e valores de acordo com o seu tempo e sua historia. Essas normas séo definidas
pelo Estado, enquanto as relacdes entre adultos e criancas, os afetos e as representaces dos

papéis sociais sao estabelecidas por meio da construcao social.

O acometimento de uma crianca com doencga cronica interfere diretamente na dindmica
familiar. De acordo com Schardong; Cardoso e Mazoni (2017), os pais das criangas com cancer
apresentam mais ansiedade em relacdo aqueles pais que possuem filhos saudaveis ou com

alguma doenca aguda. Ao comparar 0s pais e as maes de criancas com cancer, observa-se que
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estas demonstram mais sintomas de ansiedade em relacdo aqueles. Os genitores masculinos
também sofrem com ansiedade e isso interfere no processo de adaptacdo diante do adoecimento,

além de referirem a sobrecarrega emocional e psicoldgica.

Estudo proposto por Pezente, Valvassori e Zugno (2014), investigou 0s sentimentos
vivenciados pelos pais das criangas com cancer submetidas a quimioterapia. No que se refere
ao periodo da descoberta da doenca, 0s pais expressaram tristeza, choque, susto, desespero,
sensacao de impoténcia, raiva, desanimo, angustia e o medo referente a possibilidade de morte
da crianga. Em relagdo ao tratamento quimioterapico, os pais demonstraram esperanca, fé,
ansiedade e felicidade. Este sentimento de alegria foi associado a possibilidade de cura ou ao
prolongamento do tempo de vida da crianga.

Santos et al. (2018) observou que as maes que acompanham os filhos durante o
tratamento do cancer apresentam sentimentos de desespero, medo, tristeza, angustia e
incertezas frente a descoberta do diagnostico. Além disto, ocorrem modificacfes em suas vidas
no ambito pessoal, familiar e na propria relacdo com a equipe de cuidados. Podemos concluir
que essas méaes necessitam de acolhimento, apoio e cuidado qualificado em virtude do desgaste

fisico e emocional durante o tratamento.

O cuidado da crianga frequentemente € direcionado ao publico feminino, tendo em vista
gue algumas maes ndo tém a facilidade para alternar com outros familiares essa tarefa. Algumas
mdes tém pessoas disponiveis para acompanhar e auxiliar no cuidado da crianga durante o
internamento, entretanto, muitas delas optam em permanecer com a crianga durante a
hospitalizacdo (VIEIRA et al., 2017).

2.4 A escolarizacdo da crianga com cancer

A crianca que esteja impossibilitada de frequentar a escola por motivos de saude, ou
seja, hospitalizada, realizando acompanhamento ambulatorial ou em home care tem o direito
ao atendimento pedagogico especializado. A presenca de professores em hospitais proporciona
a continuidade do desenvolvimento e do processo de aprendizagem dos jovens internados com
intuito de diminuir o fracasso escolar e os altos indices de evasdo e repeténcia que
frequentemente acometem essa populacdo. As criancas que se beneficiam dessa pratica
necessitam estar matriculadas em alguma escola para usufruir dessa classe hospitalar (BRASIL,
2001).

Os profissionais da saude e da educacdo devem garantir a educacdo formal e o convivio

social dessas criancas hospitalizadas. Em 2002 tornou-se obrigatorio a classe hospitalar, a qual
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visa 0 atendimento educacional desses jovens a fim de evitar a ruptura do ensino-aprendizagem

durante o processo de adoecimento (GOMES et al., 2013).

A crianca enferma quando mantem as atividades escolares durante o adoecimento
propende a lidar de maneira mais favoravel no enfrentamento do tratamento, em virtude da
vivéncia de sentimentos de perseveranca e otimismo, devido a manutencdo do envolvimento
com a construcdo do seu conhecimento e consequentemente a sua formacdo educacional. Além
disto, a classe hospitalar tem uma representacdo para essas criancas, € um espaco que instiga a
curiosidade, favorece o processo de socializacdo e participacdo em atividades ludicas
(HOLANDA,; COLLET, 2012).

Estudo proposto por Hostert, Motta e Enumo (2015) buscaram investigar a importancia
da classe hospitalar para as criancas com cancer, faixa etaria de 6 a 12 anos e que estavam
hospitalizadas. Elas referiram como sendo uma estratégia positiva, pelo fato delas se distrairem
e se divertirem ao realizar as atividades propostas, relatam sensagdo de bem-estar e felicidade
pelo motivo de estarem estudando. Além do mais, foi observado melhora da condicao clinica

das criangas que estavam inseridas nesse programa educacional.

As criancas portadoras de cancer podem ter a rotina escolar interrompida em virtude das
hospitaliza¢des e os efeitos da quimioterapia, apesar delas expressarem o desejo em continuar
os estudos. Apos a conclusdo do tratamento oncoldgico, a crianga retorna aos estudos,
entretanto, podera enfrentar alguns obstaculos, por exemplo, dificuldade para acompanhar o
ritmo do curso, restabelecimento do vinculo com os colegas que pode provocar desmotivacao,
a ndo adaptacao a esse novo contexto, baixo rendimento escolar e a reprovacdo (GOMES et al.,
2013).

Em relacdo ao retorno do convivio escolar, foi constatado que algumas criangas
apresentam tristeza quando realizavam comentarios sobre a sua aparéncia fisica. Expressam o
desejo de serem vistos como semelhante aos demais alunos e ndo como detentor de alguma
doenca. Neste caso, as criangas podem demonstrar aversdo ao contexto escolar, pelo fato de se
considerarem inferiores e/ou diferentes das demais. Deste modo, 0 processo de reinser¢ao

escolar pode ser vivenciado com hostilidade e desmotivagdo (FREITAS et al., 2016).

De acordo com Freitas et al. (2016), a reinsercdo das crian¢as com cancer ao contexto
escolar apos o tratamento € um momento que necessita de acolhimento dos profissionais para
apoiar o processo de aprendizagem, bem-estar e convivio social dessas criancas. As amizades

nesse ambiente frequentemente sofreram distanciamentos, em virtude do tratamento
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oncoldgico, entdo, as relagdes sdo restabelecidas por meio da interacdo entre as criancas nas

atividades escolares e ludicas.
2.5 Teoria das Representacdes Sociais

O termo representacdo social é proveniente do termo representacdo coletiva de Emile
Durkheim, este vislumbrava a sociologia como uma ciéncia independente e buscava uma
ruptura entre os termos. Na Otica de Durkheim, o primeiro conceito deveria ser estudado pela
psicologia e o segundo pela sociologia, essa ruptura inviabilizaria o estudo dos processos de
transformagdo das representagdes coletivas. Nesse contexto, Serge Moscovici renovou 0
conceito ao retratar as representacdes sociais incluindo nas mudangas e no dinamismo das

representacdes para apreender e descrever as mudancas da sociedade (SANCOVSCHI, 2007).

A teoria das representacdes sociais foi desenvolvida por Moscovici em 1960, dentro da
psicologia social europeia, a qual buscava compreender como o senso comum assimila 0s
conhecimentos e os revela um sentido, proporcionando uma transformacao na compreensao dos
aspectos psicologicos, sociais e cognitivos da época. Essa teoria enfatiza as representacoes
sociais como concepcdes construidas coletivamente por meio da comunicacdo, oferecendo
sentido e transformacdo a respeito do conhecimento. Além disso, diferencia o conhecimento
cientifico daquele adquirido no senso comum, e ndo estabelece qualquer relacdo de hierarquia
entre ambos (SANCOVSCHI, 2007).

A representacdo social ndo se restringe apenas a reproducdo de um fenémeno da
realidade, visto que possui uma organizacao de significados. Sendo assim, a reorganizacgéo da
realidade favorece a integracdo das caracteristicas do objeto representado, acrescido das
experiéncias anteriores do individuo, respeitando os seus valores e as normas (ABRIC, 1998).
Entdo, ao retomar o senso comum e as outras formas de pensamento pratico do cotidiano foi
possivel argumentar com veeméncia contra a corrente que afirmava “as pessoas ndo pensam”
(MOSCOVICI; MARKOVA, 2000).

A construgdo do pensamento encontra-se alicercada no modo pelo qual o ego elege
aspectos da realidade sob influéncia de sua experiéncia social, suas intencfes, expectativas e
compreensao da situacdo. Na teoria das representacdes sociais, as relacdes vém em primeiro
lugar, elas articulam as capacidades intelectuais dos individuos de diversas formas, atraves das
palavras, gestos e simbolos (MARKOVA, 2017).

O nosso “eu” € construido por meio da relagdo com o “outro” e € nesta conexao que a

individualidade se constroi. Esse outro social sdo pessoas ou institui¢cdes, e constituem parte
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fundamental para tal construgdo. E necessério analisar o social como totalidade e ndo como um
agrupamento de individuos. Deste modo, as representacfes sociais funcionam como uma
espécie de mediacdo entre o individuo e o contexto social e sdo imprescindiveis para

compreender as interacdes e 0s comportamentos sociais (CHAVES; SILVA, 2013).

De acordo com Santos e Dias (2015), as representacdes sociais favorecem o
entendimento das relacGes e construcdes sociais, ou seja, auxilia na compreensdo da realidade
social. Essa teoria favorece a formulacdo de novas hipéteses a respeito dos diversos problemas
da atualidade. A construcdo da representacdo social é dindmica, e se transforma conforme as
relacBes sdo estabelecidas entre os individuos. Entao, a representacao de cada individuo ou do
grupo social expressa a sua identidade, personalidade, aspectos sociais, politicos, econdmicos

e culturais do contexto que estdo inseridos.

As representacdes sociais configuram-se em trés dimensdes: informacdo; campo de
representacdo ou imagem e atitude. A informacao € definida pela compreensdo de um grupo
em relacdo a um objeto social. O campo da representacdo se refere a imagem, contetdo concreto
a respeito do objeto representado. A atitude é a explicacdo geral acerca do objeto da
representacdo social (MOSCOVICI, 1976).

No que se refere as finalidades das representacfes sociais, Abric (1998) apresentam
quatro funcdes essenciais: funcdes de saber (compreender e explicar a realidade a partir do
saber oriundo do senso comum, facilitar a comunicacgdo social favorecendo a transmisséo e
difusdo do saber ingénuo); funcdes identitarias (conceituar a identidade e as especificidades do
grupo, além de desempenhar um controle social estabelecido pela coletividade sobre os
individuos); funcGes de orientacdo (norteiam as praticas e os comportamentos, definindo o que
é licito e ilicito em um determinado contexto social); por fim, funges justificatorias (explicar

as condutas e os comportamentos dos individuos diante de uma situagéo).

Dessa forma, as representagdes sociais sdo fendmenos complexos e ativos no ambito
social, apresentam elementos informativos, cognitivos, ideol6gicos, normativos, crencas
valores, atitudes, opinides, imagens, produzindo varios significados a respeito da acao. Elas ndo
podem ser restritas as interpretacdes que norteiam a relagdo com o mundo e com 0s outros,
visto que sdo responsaveis por guiar, organizar as condutas e as comunicagdes sociais. Por fim,
as representacdes sociais proporcionam a difusdo e assimilagdo do conhecimento,
desenvolvimento individual e coletivo, identidades individuais e sociais, expressao do coletivo
e as transformagdes sociais (JODELET, 2001).
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As imagens concentram um conjunto de significados, os sistemas de referéncia
possibilitam dar um sentido aquilo que foi observado, as categorias permitem a classificacdo
dos fendmenos, individuos no contexto social e as teorias favorecem o entendimento da
realidade social (JODELET, 1989). No estudo das representagdes sociais, o social é a
totalidade, ja que ha um dinamismo nessa relacdo, diferentemente de um aglomerado de
individuos. Diante disso, o social ndo se restringe a juncao dos discursos individualizados, uma
vez que a totalidade tem caracteristicas diferente das particularidades dos seus componentes
(CHAVES; SILVA, 2013).

De acordo com Chaves e Silva (2013), as representacdes sociais sdo construidas no
ambito psicoldgico e social, proporcionando conexfes entre o conhecimento abstrato e a
concretude da vida através dos processos com 0s outros. Entdo, essas conexdes sao construidas
pelo processo de ancoragem e objetivacao.

Para Moscovivi (2003), a ancoragem se refere ao processo de verificar objetos que ndo
sdo familiares com base em conhecimento prévio. Quando o individuo experimenta algo que
ndo consegue explicar e comunicar aos demais, ele se afasta e sinaliza resisténcia diante do
fendmeno ou objeto, necessitando integrar o novo ao sistema de crenc¢as do individuo. Dessa
forma, ancorar € nomear e categorizar a realidade, pois ao explicarmos, apresentamos 0S N0ssos
conceitos sobre a sociedade e o individuo.

A ancoragem seria a adequacdo do novo baseado no que é familiar, dessa forma, o
ambito social é um componente ativo na reorganizacdo do que é familiar, impondo a inclusédo
do novo e acarretando no processo de mudanca (SANTOS, 1999). O processo de ancoragem €
a incorporagdo cognitiva do objeto que estava no campo das ideias, ou seja, € o sentido e a
utilidade conferida a um determinado fendmeno ou objeto (SEGA, 2000).

A objetivacdo é o processo de materializar os conceitos abstratos em realidade.
Objetivar é 0 mecanismo de reproducdo de um conceito através de uma imagem, de tal modo,
que o torne em elemento real ao invés de ser elemento do pensamento. Entdo, as especificidades
do conceito reproduzido sdo caracteristicas dos fendbmenos ou contexto social que eles
representam (MOSCOVICI, 2003).
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3 PERCURSO METODOLOGICO
3.1 Caracterizacéo do estudo

Trata-se de estudo de casos com abordagem qualitativa. De acordo com Creswell e Poth
(2018), possibilita retratar um caso individual, um grupo de pessoas ou um fendmeno. Ao
abordar varios casos reais em um local e periodo delimitado, torna-se possivel reunir
informacdes e confronta-las. As especificidades da populacdo infantil que vivencia o
adoecimento e tratamento de cancer concorrem para fundamentar a opcao pelo estudo de caso,
reconhecendo a necessidade de reunir vérias fontes de informacgdes para obter um entendimento

amplo do objeto de estudo.

A pesquisa qualitativa ocorreu no cenério natural onde estava a populacdo estudada,
permitindo a pesquisadora apreender detalhes a respeito das criangcas em tratamento de cancer
e do ambiente hospitalar. Para subsidiar o aprofundamento na apreensdo dos dados que
envolvem o fendmeno investigado, foram utilizados métodos interativos, humanisticos e a
participacdo ativa dos entrevistados (CRESWELL; POTH, 2018).

Dessa forma, a abordagem qualitativa privilegiou o carater inter-relacional e empético,
oferecendo subsidios para compreender o sentido, a¢0es, representacdes, sentimentos, opinides
e crencgas da populacdo infantil diante do processo de adoecimento e tratamento de cancer
(MINAYO; GUERRIERO, 2014).

3.2 Cenario do estudo

A pesquisa foi desenvolvida no Centro de Onco-Hematologia Pediatrico (CEONHPE)
de um hospital publico grande porte, referéncia em Pernambuco e até para outros Estados. A
pesquisa iniciou mediante aprovacio no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através do parecer
consubstanciado, além das cartas de anuéncia do servico de Oncologia e Psicologia da
instituicdo (ANEXO A, B e C).

No Centro de Onco-Hematologia Pediatrico tem o Grupo de Ajuda a Crianca Carente
com Cancer (GACC) Pernambuco, que é uma instituicdo sem fins lucrativos, criada em 1997
por profissionais, voluntarios e estudantes. Eles almejam oferecer melhor qualidade no
atendimento e apoio aos pacientes e seus familiares. Em meio a tantas demandas para
deslocamento ao servico de saude e disponibilizacdo para assegurar o0 acompanhamento do
tratamento do filho ou responsavel, familias de pacientes estdo vivendo situacdo de
vulnerabilidade social, reconhecendo a importancia do suporte desse grupo populacional que

apresenta inimeras necessidades, como: estadia, refei¢oes, fraldas, medicacdes, cestas basicas.
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O servigo de oncologia conta com apoio de equipe multidisciplinar para atender as
necessidades dos pacientes e familiares, dentre eles sdo: médicos, enfermeiros, psicéloga,
fonoaudidloga, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e dentista. Além disso, possui uma
pedagoga para ministrar as atividades da classe hospitalar, conforme estabelecido na Lei n.
9.394, de 20 de dezembro de 1996 - Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo nacional (LDB). A
estrutura fisica é composta de ambulatério, sala de quimioterapia (5 poltronas para
atendimento), enfermarias (24 leitos), laboratério de biologia molecular, brinquedoteca,

biblioteca, sala para realizar as refeigdes (cantinho do sabor) e sala de reunides.
3.3 Participantes do estudo

Participaram 16 criangas escolhidas de forma intencional e ndo probabilistica. A
amostragem intencional tem o intuito de optar por unidades de pesquisa especificas que
oferecam informagdes importantes e em abundancia a respeito da tematica investigada (YIN,
2016).

O critério utilizado para definir o processo da amostragem foi saturacao teorica, a qual
consiste em interromper o niumero de participantes quando os dados fornecidos por novos
membros do estudo ndo contribuirem significativamente em relacdo aos dados que ja foram
coletados. Esse processo evita a redundancia ou repeticdo das informaces, dessa forma, torna-
se irrelevante prosseguir na coleta de dados (FONTANELLA et al., 2011).

3.3.1 Critérios de inclusido

Criancas com diagnostico de cancer que realizavam tratamento quimioterapico com
inicio minimo de dois meses ou ja finalizaram as sessdes de quimioterapia até cinco anos atras
e permanecem em acompanhamento ambulatorial; faixa etaria de 7 a 11 anos; apresentarem
condicdes fisicas e emocionais favoraveis para participar do estudo por meio do desenho e da

fala.

Vale salientar que optamos por essa faixa etaria em virtude de as criancas estarem no
estagio operacional concreto. Isso significa que elas utilizam o pensamento ldgico nas
operacdes e compreendem as relagdes entre os objetos e eventos, além de deduzir motivos para

0s comportamentos dos outros em virtude do contexto vivenciado (PIAGET, 2009).

3.3.2 Critérios de exclusio

Criancas que estavam apresentando intercorréncias que inviabilizava a participagdo no

estudo e aquelas que estivessem em diretrizes de cuidados paliativos.
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3.4 Procedimentos para coleta dos dados e instrumentos utilizados

Na semana que antecedeu a coleta, a pesquisadora se inseriu no servico para observar o
dia a dia das criangas, dos cuidadores e da equipe de saude com intuito de compreender como
eraarotina e a relacdo dessas criancas e familiares com a equipe do setor. Esse momento serviu
para proporcionar um contato inicial com todos envolvidos no suporte ofertado a essas criancas.
Esse periodo de adaptacdo da pesquisadora a rotina do servico foi essencial para a seguranca e

integracdo da pesquisadora na etapa da coleta dos dados.

A coleta aconteceu de modo individualizado com as criangas em tratamento oncoldgico,
respeitando a privacidade das informacges referidas e a espontaneidade das mesmas. No
presente estudo foram abordadas as criangas que estavam hospitalizadas e aquelas que estavam
realizando acompanhamento ambulatorial. As criangcas que estavam internadas foram
abordadas na enfermaria da instituicdo e aquelas que estavam aguardando a consulta médica
foram abordadas na sala do ambulatério disponibilizada pela equipe. Em ambos os casos, a
coleta foi iniciada mediante autorizacdo formal dos responsaveis através da assinatura do T ermo
de Consentimento Livre ¢ Esclarecido — TCLE (APENDICE A).

Vale salientar que foram realizados testes pilotos utilizando os instrumentos da coleta:
técnica do desenho-estoria, roteiro de entrevista e 0 questionario com dados de caracterizagao
da amostra (APENDICES B, C e D). De acordo com Yin (2016), os estudos pilotos auxiliam a
testagem e refinamento no delineamento da pesquisa, procedimentos, instrumentos e analise do
material coletado. Apds a andlise dos testes pilotos neste estudo, percebemos que 0s mesmos
ndo precisaram sofrer alteracdes quanto a semantica e contetdo das abordagens, e foram

incluidos na composicao da amostra do estudo.

3.4.1 Instrumento: Desenho estéria com tema

De acordo com Ventura (2018), o desenho é uma atividade lidica importantes na
expressdo das questdes emocionais e comunicac¢do da crianga hospitalizada, pois séo repletos
de significados e imaginagdo. A crianca representa 0 seu pensamento sobre um evento atraveés
do desenho. Dessa forma, o relato verbal associado ao desenho produz uma interpretacdo mais
fidedigna do real significado que a crianca queria comunicar. A simbologia da crianca € Unica
e para compreendé-la necessitamos entender o jeito que ela se comunica, identifica e manifesta

0S seus conteudos.

A utilizacdo da técnica do Desenho-Estoria (D-E) proposta por Trinca favorece a livre

expressdo das criancas através do ludico. Essa técnica € uma investigacdo psicoldgica da
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personalidade, a qual possui formas tradicionais de aplicacdo e interpretacdo e favorece a
associacdo livre do participante para compreender e interpretar os contetdos do inconsciente.
Esse processo ocorre por meio das seguintes etapas invariavelmente: desenho, estoria, inqueérito
e titulo (TRINCA, 2013).

Para identificar as representagcdes sociais dessas criancas frente ao adoecimento e
tratamento, necessitamos adentrar na subjetividade dos participantes, para isso foi utilizado o
procedimento do desenho estéria com tema. Considerando que este além de ser apropriado
como recurso psicologico de aproximacgdo ao mundo mental da crianca, permite a expressdo
das fantasias, angustias, desejos, afetos e sentimento. Sendo assim, esse método possibilita a
observacéo das questdes emocionais da crianca que vao emergindo no decorrer da sua aplicacdo
(TRINCA, 2013).

Para promover uma interacdo maior com a crianca e criar um rapport favoravel para
aplicagdo dos instrumentos, a etapa de coleta foi precedida de atividades ludicas e recreativas,
como por exemplo, jogo de memoria, domind, quebra-cabeca ou colorir desenhos. A
pesquisadora apresentava as opgoes citadas anteriormente e a crianca escolhia de acordo com a

sua preferéncia.

Ap0s esse momento iniciava a aplicacdo da técnica do D-E através do seguinte comando
verbal “faga um desenho de uma crianga que esteja realizando o mesmo tratamento que voce”
(APENDICE B). Durante essa etapa foi disponibilizado uma caixa de lapis de cor, lapis grafite
e papel para crianca expressar a sua subjetividade por meio do desenho. Ao finalizar o desenho

foi solicitado que a mesma contasse uma historia do que havia desenhado.

A utilizacdo do D-E neste estudo ndo teve a pretensdo de tecer uma analise dos desenhos,
e sim propiciar a utilizacdo do desenho como recurso ludico para favorecer a expressao verbal

da crianca sobre a vivéncia do tratamento oncoldgico.

3.4.2 Instrumento: Entrevista

Apo6s a finalizacdo do desenho estdria, aplicadvamos o roteiro de entrevista (APENDICE
C) com perguntas que propiciaram um maior aprofundamento sobre aspectos relacionados a
representacdo do cancer, quimioterapia e as expectativas ap0s o término do tratamento. Nessa
etapa as criangas se sentiam a vontade para relatar espontaneamente diversos momentos

vivenciados desde a descoberta do cancer até as questdes vivenciadas durante o tratamento.
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As entrevistas qualitativas sdo aquelas que se assemelham a um didlogo entre o
pesquisador e o participante, mediante uma interacdo bidirecional entre eles (YIN, 2016). Para
uma apreensdo mais fidedigna dos dados, as entrevistas foram realizadas em uma sala
reservada, a qual ficava apenas a pesquisadora e a crianca. Além disso, o registro dos dados das
entrevistas ocorreu por meio da gravacédo, posteriormente a pesquisadora realizou a transcricao
literal dessas informacdes. Os desenhos produzidos pelas criancas foram arquivados por meio
de registro fotografico e foram digitalizados para possibilitar a triangulacdo de dados, na

apresentacao e discussdo dos resultados.

3.4.3 Instrumento: Dados de caracterizacdo da amostra

Apos a aplicagdo do roteiro de entrevista foi realizada uma verificacdo junto a crianca
como critério essencial no processo de validacdo do material apreendido. Em seguida
conversamos com o0s cuidadores das criancas para coletar os dados de caracterizacdo dos
participantes (APENDICE D). Esse instrumento englobou as informag6es pessoais do(a) filho

(a), dados sobre o processo de escolarizagdo, diagnostico e tratamento oncoldgico.
3.5 Anélise dos dados

As falas referidas durante o relato da estéria e o dialogo da entrevista foram coletados
com auxilio de um gravador para assegurar maior fidedignidade. Posteriormente esses dados
foram submetidos a transcrigdo para assegurar a etapa de leitura exaustiva dos mesmos e
realizacdo do processo de andlise. Os dados coletados atraves do formulario de caracterizacdo

da amostra foram descritos de acordo com a frequéncia das respostas.

Os desenhos-estdrias antecederam a etapa da entrevista e a categorizacdo dos dados,
aqueles foram fundamentados no registro das falas e estavam em concordancia com 0s
pressupostos da triangulacdo. De acordo com Yin (2016), a triangulacdo dos dados constitui
um critério metodologico que contribuiu para a validagdo dos resultados, em uma abordagem
que necessita considerar a profundidade, consisténcia e complexidade do objeto de estudo, a

partir da convergéncia nos resultados.

O método de triangulacdo formalizado foi precedido de uma apresentacdo dos desenhos
estorias, com o intuito de possibilitar uma apreciacdo das especificidades da producdo das
criangas. Ele integra o desenho como estratégia ludica potencializadora de modos de expressdo
e comunicacdo na populacdo infantil e a estéria narrada contribui para explicar os significados

do desenho para cada participante do estudo.
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Os dados do desenho estéria e das entrevistas foram categorizadas com auxilio do
software ATLAS ti versdo 8 e submetidos a analise de contetudo proposta por Bardin (2016), a
qual se refere ao conjunto de técnicas metodologicas para analisar a comunicacao. Essa é feita
por meio de trés etapas: pré-andlise; exploracdo do material e a analise dos resultados
(inferéncia e interpretacdo). A pré-andlise se refere a organizacdo geral por meio da leitura

flutuante, torna-se possivel a formulacdo de hipdteses e objetivos dos achados encontrados.

A etapa seguinte é a exploracdo do material, a qual consiste na codificacdo dos
resultados, ou seja, os dados brutos sdo segmentados em categorias que possibilita uma
descricdo das caracteristicas do conteudo. Por fim, a analise dos resultados, neste momento o
pesquisador ja tem os resultados significativos e pode estabelecer inferéncias e deduzir algumas

interpretacdes frente os objetivos do estudo (BARDIN, 2016).
3.6 Aspectos éticos

A coleta de dados iniciou ap6s aprovacéo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Pernambuco
(CEP/CCS/UFPE) com o CAAE n°: 63441816.5.0000.5208 (ANEXO A). Nesse contexto, em
consonancia com a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da saude,

que trata das diretrizes e normas de pesquisas envolvendo seres humanos.

O tipo de abordagem desenvolvida nesta pesquisa considerou riscos minimos devido a
possibilidade de desconforto/constrangimento para o participante durante o procedimento de
coleta de dados. Os dados encontrados nesse estudo serdo utilizados para estudo e publicacdo e
serdo respeitados os principios de confidencialidades, privacidade e prote¢do da imagem dos
participantes.

Aos pais ou responsaveis pelas criancas foi apresentado por escrito o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE A) para anuéncia formal. Apds
explicar acerca do objetivo do estudo, aspectos relacionados a participacdo da crianga e os
esclarecimentos referentes ao anonimato, ao sigilo, liberdade para recusa em participar. Dessa
forma, foi garantido o carater voluntario da participagdo, bem como o respeito aos preceitos
éticos que regem a realizagdo de pesquisas com seres humanos em saude. Para assegurar o

anonimato dos participantes, os nomes foram representados por passaros.
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4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacdo dos participantes

Na composicdo dos participantes do estudo houve criancgas representando todas as
idades que compreendem a faixa etaria de 7 a 11 anos, predominando uma representacdo de
cinco criangas com nove anos. A composiGdo era equitativa entre meninos e meninas. Quanto
a procedéncia foi identificado um nimero maior de criangas oriundas do interior de
Pernambuco em relacdo a capital do Estado, no entanto também foram identificadas criancas

de outros Estados do Nordeste do pais.

Em relacdo ao diagnostico da doenca foram identificadas criancas com
Meduloblastoma, Tumor desmoide, Linfoma de Burkitt, Sarcoma Hepatico, Tumor de Wilms,
e 0s demais tém leucemia. Ao verificar o tempo de tratamento foi evidenciado que variou de 2
meses até 2 anos e 10 meses, entretanto foi verificado uma maior participacdo no estudo de

criancas com mais de um ano em tratamento de quimioterapia.

No que se refere ao Gltimo internamento hospitalar, foi constatado que quatro
participantes estavam internados no momento da coleta, além destes apenas um internou no
inicio de 2017 e os demais tiveram o ultimo internamento em 2016 ou antes desse ano. A
quantidade de internamentos dos participantes prevaleceu em média de 11 a 15 internamentos

durante o tratamento.

Foi observado que nove participantes permaneceram em tratamento oncologico e 0s
demais ja o finalizaram. Dentre 0s que estdo em tratamento, cinco deles estavam realizando
quimioterapia ambulatorial e estavam conseguindo frequentar a escola, ja 0os outros quatro
estavam internados no periodo da coleta e consequentemente impossibilitados de frequentarem
as aulas nas instituicGes de ensino que estavam matriculados, entretanto, poderiam usufruir da

classe hospitalar durante esse periodo.

Por fim, foi possivel observar que dez entre os dezesseis participantes apresentavam
atraso escolar ao relacionarmos a idade e a escolaridade dos mesmos. Isso pode ser explicado
em virtude da dificuldade em comparecer na escola devido o tratamento e as limitacdes que o

mesmo provoca nessas criangas. Esses dados podem ser constatados no quadro a seguir:

Quadro 1 — Caracterizagdo geral dos participantes, Recife 2017.
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Nome Idade | Sexo Diagndstico Cidade | Tempo Ultima Fora do Atraso
de de QT | internacdo | tratamento | escolar
origem
1 Jodo de 10 F Meduloblastoma | Recife 10m 2016 Nao Néo
Barro (PE)
2 Curié 8 F Leucemia Interior 2a 2015 Néo Sim
de PE 10m
3 Quero- 11 F Leucemia Interior | la2m 2016 Sim Néo
quero de PE
4 Arara 7 M Leucemia Interior | 1la3m 2016 Sim Sim
de PE
5 Sabia 9 F Leucemia Interior | 1la6m 2012 Sim Sim
de PE
6 Canario 9 F Leucemia Recife | 2a8m 2013 Sim Sim
(PE)
7 Tucano 10 M Leucemia Interior | 1la8m 2015 Sim Sim
de PE
8 Andorinha | 10 M Linfoma de Maceio 2m 2017 Nao Sim
Burkitt (AL)
9 Beija-flor- 9 M Leucemia Interior | 2a7m 2015 Sim Né&o
de PE
10 Bem-te-vi 8 M Tumor Interior 2m 2017 Nao Sim
desmoide de PE
11 Pardal 7 M | Tumor de wilms | Interior la 2017 Nao Sim
de PE
12 Garca 9 F Leucemia Recife | ladm 2015 Sim Sim
(PE)
13 Azuldo 9 F Leucemia Interior | 1a10m 2016 Nao Sim
de PE
14 Tangara 11 F Leucemia Interior 2a 2017 Né&o Néo
de PE
15 Cardeal 8 M Leucemia Interior | 1la2m 2016 Nao Nao
de PE
16 Papa 8 M Sarcoma Interior 10m 2017 Né&o Né&o
capim- hepético daPB

Fonte: Autora

4.2 Desenho Estoria

Os desenhos-estorias antecederam a etapa da entrevista, nessa fase da coleta as criancas

reproduziram por meio do desenho grafico e relatos sobre a representacdo social diante do

adoecimento, apoio dos familiares, aspectos experenciados durante o internamento, perda dos
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amigos, efeitos colaterais e expectativas vivenciados no tratamento. Conforme podemos

observar a seguir as producdes de cada participante:

Desenho estoria 1: Jodo de Barro

Eu desenhei uma flor, uma nuvem, o sol e esta chovendo. Esse desenho significa que eu amo

muito minha mae (Jodo de Barro, F10).

Desenho estoria 2: Curid
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Eu fui internada e quando fui liberada, eu fui para casa e depois voltei ai fui internada de novo
porque eu tenho uma doenca que é um cancer. Quem tem cancer precisa ficar internado,
dormindo, comendo e descansando. Eu fico todo dia jogando no celular do meu pai e depois
eu fico liberada. Sou eu essa ai do desenho, estou internada e deitada na cama tomando soro.
No soro tem remédio para dor e para o cancer ir embora. Esse negdcio marrom é uma coisa
parasegurar o soro. Esse azul fica na mao e é para colocar a seringa para melhorar o remédio.
Esse desenho representa muita lembranca, muito amor e carinho. Recebi tudo isso quando eu
estava internada e eu gostei. Meu pai cuida muito bem e ele me da muito amor. Minha irma
ndo fica quando estou internada, s6 fica 0 meu pai. Depois eu fui recebendo visita aqui no

hospital da minha familia, minha tia, minha irma, minha avé e minha mae (Curio, F8).

Desenho estdria 3: Quero-quero

Eu desenhei Eliane, minha amiga. Ela tem leucemia, tem 13 anos e esta terminando o
tratamento. Conheci quando ela estava internada. Ela é minha melhor amiga daqui. Ela agora
esta em casa e cheia de cabelo. Esse desenho representa minha melhor amiga, ndo tenho visto

ela porque a gente ndo vem nos mesmos dias, ela vem nas quartas (Quero-quero, F11).

Desenho estoria 4: Arara
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R e e R O .

No meu desenho tem um menino chamado Vitor, eu apenas inventei ele. Vitor estd doente,
tomando soro, deitado na cama com travesseiro e so falta o cobertor. Essa crianga ficou doente
e esta realizando tratamento para se curar. Ela parece comigo. Eu estou doente, tomando soro,
internado, tirando sangue e as enfermeiras vendo se meu sangue estava bom, pois a minha
doenca € no sangue. Vitor tem o cabelo pequeno assim. Essa outra aqui também é uma crianca,
€ meu amigo que faz tratamento. Eu ndo sei 0 nome dele e ndo sei 0 motivo que ele faz o
tratamento. Ele ndo gosta de ficar internado, ele s6 gosta da brinquedoteca e de ficar em casa.
Ele tem uma barriga pequenininha e estd com uma roupinha que é a batinha do hospital. Isso
aqui no bracinho dele preto é o negdcio do soro que ele estd tomando. Quando a pessoa toma
soro, enche e estoura. Assim, a veia fica muito cheia e fica inchado. Essa parte preta é o chao
dentro hospital para pessoa andar e passear. O hospital é grande e eu passeava um pouquinho
(Arara, M7).

Desenho estoria 5: Sabia
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Eu desenhei uma menina chamada Bianca, um cachorrinho, arvores, a nuvem e o sol. Aqui é o
prédio do hospital. Essa menina esta sem cabelinhos porgue ela tem cancer, ele cai e depois
cresce. Ela esta passeando e tem coracdo de baldo. Bianca estava passeando com o cachorro
e amée dela chamou para ir ao hospital. Ai ela disse que se fosse para ficar internada, ela ndo
queria, pois preferia ir para casa e ficar brincando com os amiguinhos dela. Ai ela teve que
ficar internada e ela ficou chorando. Ficou muito triste porque ndo queria ficar no hospital. Ai
depois ela teve alta, foi brincar com os amiguinhos e viveram felizes para sempre. Esse desenho
significa que quando uma menina tem cancer é para ela nunca tirar o sorriso dela dos dentes.
Porque é muito importante ter o sorriso sendo a gente nao vai ficar bem. A gente tem que ter
amor no coragao que a gente vai ficar bom. Nada vai acontecer e a gente vai sair logo. A gente
pode brincar e fazer tudo quando melhorar. Nunca podemos deixar o sorriso porque semele a
gente nunca pode fazer as coisas boas que a gente quer. Mesmo que ela ndo queira ir para o
hospital, ela vé o lado bom, tem biblioteca para brincar, tem livro para ler e tudo divertido

para brincar (Sabia, F9).

Desenho estoria 6: Canario

9

E uma menina que gosta de tomar vacina. Ai no dia a doutora vai dar uma vacina nela. Essa
menina é Julia Isabela, uma amiga minha. Ela estava com febre e ai tomou vacina. Essa vacina
faz ficar boa da leucemia. Ela esta sentada na cadeira e dentro da sala com a doutora. Esse
coracgdo é so para dizer que ela gosta da tia. Esse desenho representa uma familia e um
presente. A doutora Vera disse que vou tomar vacina e vai ficar tudo bem. Aqui eu sinto uma

alegria. Eu me sinto corajosa (Canario, F9).

Desenho estoria 7: Tucano
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S6 desenhei um boneco. Isso no cabelo dele é o topete dele, 0 meu é muito pequeno. Ele esta
bem e j& saiu do tratamento. Ele esta vindo para o hospital para fazer a revisdo. Ele vem para

fazer a consulta com a medica. Ele tem leucemia e se chama Eduardo (Tucano, M10).

Desenho estoria 8: Andorinha

A crianca veio para o hospital fazer quimioterapia. Ela esta deitada, bem e feliz. Desenhei um
hospital grande. O nome dessa crianga € Julio. Tenho um amigo que se chama Julio, ele €
amigo do meu irmdo e mora perto de mim. Ele esta em Maceid. Julio esta vendo o sol. Ele
gosta do sol (Andorinha, M10).
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Desenho estéria 9: Beija-flor

Isso é a cama, as grades e um negdcio para baixar as grades que tem. As grades do outro lado

estdo levantadas. Esse negdcio no final da cama € para levanta-la. E um menino internado
chamado Jardel e tomando soro por causa da leucemia. Eu conheco Jardel, ele é maior que eu
e estava internado aqui por causa da leucemia. Esse desenho tem uma pessoa triste porque ndo
pode ir para casa. Essa menina se chama Maria da Conceicgao, ela é adolescente e tem uns 12
a 13 anos. Ela esta triste porque esta internada faz tempo, veio no carnaval e ficou até hoje
com febre. Ela é da minha cidade. Eu gosto dela. Tem duas meninas e quatro meninos contando
comigo que sdo da minha cidade e estio fazendo tratamento. Dois tem cancer na perna, outro

é leucemia. Um dele estd usando muleta (Beija-flor, M9).

Desenho estoria 10: Bem-te-vi

E um menino tomando soro verde e ele esta feliz. Eu tomo soro vermelho, mas queria que ele

fosse verde. Esse desenho significa nada para mim (Bem-te-vi, M8).

Desenho estoria 11: Pardal



36

Isso aqui € um menino andando aqui e a rodagem é assim, duas rodagens, desse daqui até
chegar aqui. E aqui ela esta chegando perto de casa. E quando ela for sair, é assim para ela
sair e assim até chegar esse ponto aqui. Chegou. O menino esta aqui e ela ta aqui. Aqui a
mulher grandona e o menino pequeno. Ele esta bem. Hoje eu saio, vou para casa. Ela, a mae
dele é uma burra. Ela é burra para cuidar do menino. Ela cuida direitinho. Esse desenho
significa que vou pegar e levar para casa. Eu vou fazer um desenho que vocé ndo vai gostar.
Desenhei uma vaca, tenho trés vacas em casa. Eu tenho um burrinho. Minha irma tem um

burrinho e tem uma burrinha que se chama bolha (Pardal, M7).

Desenho estoria 12: Garca
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Eu fiquei doentinha porque 0 homem tirou a planta da selva e a plantinha devia ficar la. Entéo
eu senti e fiquei doentinha com leucemia. Isso no carro dele é a plantinha. Aqui sou eu
doentinha indo para o hospital. Estou deitada na maca e essa é minha mée. Eu estou triste
porque ele tirou a plantinha e eu gosto de plantas, flores e arvores. Isso aqui € um negocio que
é do soro. Ai eu fiquei doentinha e fui para o hospital e mandaram eu fazer uma cirurgia. Ai
mandaram ficar quietinha 14 dormindo na cirurgia e eu dormi com negocinho de sedar e o
homem foi preso por tirar uma plantinha. E a plantinha foi plantada e viveu feliz para sempre.
Ai eu peguei ela, fui agua-la e coloquei na minha casa. Ela cresceu até ficar gigante e ficou
tdo grande, mais que o céu. Eu fiz uma casa na arvore nela e todo mundo brincava até
anoitecer. Na minha casa ndo tem arvore ndo. Quando eu for para o sitio vou pedir para fazer

uma casinha na arvore. La tem muitas arvores e tem muita madeira pra fazer mas nao € para
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tirar a madeira das arvores, pois tem outras madeiras de outras coisas. Tem pé de manga bem
alto, tem rio que é meio fundo e meio raso. A mamae esta feliz porque ela sabia que eu vou
ficar melhor. Eu fiquei triste por causa da plantinha. E também porque ia escurecer e o sol ia
sair. Esse desenho significa bondade. Aqui eu sou boa e a parte do vildo é o homem que tirou.

Eu gosto da parte da boazinha (Garga, F9).

Desenho estdria 13: Azuldo

Ela ndo queria raspar o cabelo ai ficou caindo de pouquinho em pouquinho até que ficou so
em cima um pouquinho. Isso daqui é uma cama, um travesseiro, estou aqui no soro normal e
assistindo TV. Estou me sentindo muito mal. Quando eu comecei 0 tratamento sentia umas
dorzinhas na barriga e eu estava cheia de manchinhas. Eu ndo conseguia botar o pé no chéo.
Quando botava o pé no chdo doia e eu ficava na pontinha do pé. Esse desenho foi quando

comecei o tratamento. Esse desenho significa sofrimento (Azuldo, F9).

Desenho estdria 14: Tangara
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Eu ndo quis desenhar porque ndo sei. Nao sei desenhar ndo. S6 sei fazer flor. Esse desenho

nao significa nada. Aqui € um coelhinho e eu tenho um em casa (Tangara, F11).

Desenho estoria 15: Cardeal

g 5 b

Tem tipo uma lavanderia aqui. Uma lavanderia com uns negocios aqui para ficar ali perto da

cantina. Tem um menino tomando soro no braco, deitado e enrolado na cama. Aqui em cima
tem um ar condicionado. Tem um lencgol que era fino, era ruim e a pessoa ficava do tamanho
dessa mesa. Ai a pessoa deitava e se cobria mas ficava ainda frio ai eu s6 funcionava com dois
lencdis. Tinha um lencol que parece que € de couro mas ndo era, era de algoddo. O tamanho
ai acho que é o dobro dessa mesa. Tem televisdo, tem um hacker pra colocar os negécios la da
cantina pra comer. Tem uma biblioteca no primeiro andar e terceiro, no quinto andar ¢ a
escola. Eu aprendi a ler l4. Essa criancga ai se chama Mateus, ele estd com um soro no brago,
nessa parte aqui que eu ndo gosto. Tem vezes que a pessoa fica assim sem querer se mexer,
para o braco ficar parado até ficar dormente. Na maioria das vezes eu peguei no meio, mas eu
gostava mais de pegar aqui (ele apontou a regido mediana do antebrago), mas doia para pegar,
mas era bom que eu jogava no celular ou com algum colega. E é ruim na méo para desenhar
ai desenhava devagar. Ai nesse outro, a professora tinha que me ajudar, tinha que pegar na
minha méo. Desse lado eu tinha for¢ca mas ndo sabia desenhar desse lado, até que assim vai
mas € ruim. Era uma vez, um menino chamado Mateus que tinha leucemia e foi internado, mas
ele ndo gostava porque queria estar na casa da tia, da avo, do pai. Ai ele passou 30 semanas...
duas semanas... 3 semanas e meio e duas semanas e meio. Quando ele foi para casa tinha uma
dor de cabeca ai ficou la s6 quatro dias. Mas agora estou passando cinco, nove dias. Teve uma
vez que eu passei oito dias. Uma vez eu fiquei sete dias la ai quando a gente foi a médica
mandou voltar de novo e ficar s6 mais um pouquinho Ia. Ai voltou e s6 passou um dia sé e ficou
oito. Agora eu estou passando muito, mas muito tempo na minha casa. Eu aluguei uma casa

nova com murao e vou fazer aniversario la. Tem um matéo grandéo do tamanho de uma mesa
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dessa assim ai tem que mandar queimar ou cortar. Esse desenho significa que precisa ir para

0 hospital mesmo que ndo queira. E um negdcio que eu ja estou curado (Cardeal, M8).

Desenho estéria 16: Papa-capim

Isso aqui € a parede do hospital. Esse sou eu tomando soro, ndo sei 0 que tem no soro. Nao me
lembro direito ndo como era antes. Ele esta no hospital tomando soro para as taxas subirem.
Ele tA em pé e dentro do quarto do hospital. Ele esta bem. Ele gosta de vir para ca. Walisson

tirou sangue para ver se as taxas tdo subindo. Esse desenho significa o hospital, o soro e tirar

sangue (Papa-capim, M8).
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4.3 Organogramas dos resultados das entrevistas e estérias
Com o intuito de propiciar uma visualizacdo das categorias que compuseram a apresentacdo
do material textual, foram elaborados cinco organogramas, sendo um com os resultados das

categorias e quatro com as respectivas subcategorias.

Organograma referente a triangulacdo dos dados:

Resultados das
entrevistas e

estorias
[ | | | |
Significados Processo Vl\gﬁg;ﬁ)no Exps g;aélvas
do cancer terapeutico hospitalar tratamento
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[ 1
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sintomas ludica vida
Processo terapéutico
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terapéutico
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Expectativas pos tratamento
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tratamento
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Perspectiva de futuro

Ajudar as pessoas
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4.4 Resultados das entrevistas e estorias

4.4.1 Significados do cancer

Ao retratar o significado do cancer as criancas expressaram com precisdo o0 momento
da descoberta do diagnostico, estabelecendo uma correlagdo com sinais e sintomas
apresentados. Alguns relembraram o momento da descoberta da doenca, destacando alteracdes
fisicas e queixas de salde, as quais provocaram restricGes na execucdo das atividades do
cotidiano. Enquanto isso, algumas criancas explicaram a doenca a partir do cotidiano vivido
durante o internamento hospitalar, destacando as consequéncias fisicas do tratamento e o

sentimento negativo, como sofrimento.

Elas também utilizaram metaforas para explicar a sua doenca. Foi evidenciado que as
criangas com diagnostico de leucemia simbolizaram a doenga, como a transformacéao do sangue
em agua. Algumas criancas atribuiram a ma alimentacdo como explicacdo para o surgimento
da patologia, enquanto outras preocupadas com o desfecho da doenca no seu organismo referem
0 risco de néo sobreviverem caso ndo realizassem o tratamento adequadamente. Por fim, uma
crianga associou 0 seu adoecimento ao dano ambiental desencadeado pelo desmatamento

florestal.

Devemos levar em consideracdo, a maneira que as informacdes sobre o adoecimento
sdo transmitidas para as criancas. Muitas vezes, o profissional de salde reporta-se apenas aos
responsaveis, e ndo a crianca. Além disso, alguns adultos acreditam que devem referir-se a
crianca por meio de uma linguagem infantil e fantasiosa, pois imaginam que essa sera a melhor
forma da criangca compreender o seu adoecimento. Vale ressaltar que o discurso direcionado a
crianga deve ser objetivo, concreto, simples, mas ndo com crengas erroneas. Diante disso,
podemos observar nos discursos que elas atribuem o entendimento da doenga a partir do que

foi repassado pelas pessoas ao seu redor.

O conhecimento e o receio sobre o risco de morte foram evidenciados através dos relatos
da perda de colegas que conheceram durante o tratamento, desencadeando sofrimento
emocional e saudade. O momento da perda sensibiliza ainda mais a crianca internada, pois
mesmo que elas ndo estejam preparadas para lidar com esse luto, precisam elabora-lo e

enfrenta-lo, pois deparar-se-do com varias perdas no decorrer do tratamento. Alguns conseguem
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apresentar uma postura resiliente diante da morte do colega, ressignificando a morte ao vincula-

la ao alivio do sofrimento que 0 mesmo estava vivenciando.

a) Sinais e sintomas

Eu descobri em Novembro de 2015, na vespera do meu aniversario. Na condugao que eu vou,
pisei no pé do menino e ele jogou minha cabeca forte no vidro. Depois desse dia ficou doendo
e minha mée comecgou a procurar um médico. O tumor ja estava dentro de mim, sé precisou da
pancada para ele apertar mais e eu descobri-lo. Eu fiz duas cirurgias, eu sai falando da
cirurgia. Hoje eu estou falando assim porque tomei muito remédio, mas depois minha voz vai

melhorar (Jodo de barro, F10).

Eu senti uma dor de noite para tomar banho. Ai me levou para o médico de Garanhuns e
cheguei aqui para tomar remédio. Eu tinha um tumor de Wilms. Ele era grandao desse tamanho

e ficava na minha barriga. Eu fiz uma cirurgia por causa da dor (Pardal, M7).

Uma vez eu fiquei internado porque ndo conseguia andar. Eu nem corria muito ai eu ficava
rosado e tinha que sentar. Ai uma vez eu cortei meu pé e saiu muito sangue, parece que foi
Deus que mandou isso para saber que eu tenho leucemia. Foi ai que descobri a leucemia.
Talita, David e Jodo Manoel estavam de descal¢cos num monte de vidro. Eu estava de chinelo

e cortei meu pé, eles ndo (Cardeal, M8).

Quando vim para o hospital descobri o sarcoma. A pessoa que tem sarcoma sente dor na
barriga e febre. Dor de cabeca eu senti quando estava perto de vir aqui. Quem tem sarcoma
ndo da pra comer ndo porgue a pessoa fica assim grandao. Eu ndo me alimentava e nem bebia
agua. Quando eu comia, vomitava direto. Esse negdcio saiu com a operagao. Fiz operacédo na

barriga em formato de L. Ai tirou esse negécio. Hoje consigo comer tudo (Papa-capim, M8).

Leucemia é uma doenca que ndo deixa ninguém ver por um olho e se atacar o outro olho a
pessoa fica cega. Tem trés tipos de leucemia. Tem um que tira o olho, tem outro que fica cego
e esse que eu tenho deixa o olho cego. Eu enxergo por esse olho e pelo outro ndo. Leucemia é
uma doenca grave, mas ndo pega. Ela aparece de repente. Ela esta no sangue e tem que tirar

sangue pra ver se as taxas estdo boas (Garga, F9).

Eu tenho uma doenga que é um cancer. Quem tem cancer precisa ficar internado, dormindo,

comendo e descansando (Curi6, F8).



44

Quando eu comecei o0 tratamento sentia umas dorzinhas na barriga e eu estava cheia de
manchinhas. Eu ndo conseguia botar o pé no chdo. Quando botava o pé no chéo doia e eu

ficava na pontinha do pé... isso significa sofrimento (Azuldo, F9).

b) Representagdo ludica

Eu tenho leucemia que é uma doenca que o sangue vira &gua. Uma doenca que pegou em mim.
Meu pai me disse que é porque eu comia muito doce, mas agora eu sé tomo café com pao
(Arara, M7).

Leucemia é um problema no sangue. Se eu nao tivesse chegado antes 0 meu sangue ia virar
agua. Ele ia se transformando ai sai 0 sangue todinho e fica vindo dgua. Quando fosse coletar
ia sair agua e eu acho que ia morrer. Minha tia da escola me disse isso. Quando o sangue vira

agua ndo sei se tem mais tratamento (Tucano, M10).

E uma bactéria no sangue. Ela transforma o sangue em agua. Eu n&o sei como ela faz isso. A
leucemia transforma o sangue em agua e a pessoa morre. Se ndo estiver muito adiantada ai
pode tomar quimioterapia. Se estiver muito adiantada ai s6 Deus sabe. Tem quatro tipos,
leucemia LLA que € a minha, que € leucemia linfoide aguda. Tem LMJ e a outra eu esqueci. A

LLA ndo precisa de transplante. A LMA e a LMJ precisam de transplante (Quero-quero, F11).

Eu fiquei doentinha porque o homem tirou a planta da selva e a plantinha devia ficar la. Entédo
eu senti e fiquei doentinha com leucemia. Eu estou triste porque ele tirou a plantinha e eu gosto

de plantas, flores e arvores (Garca, F9).

c) Finitude da vida

Eu gosto daqui, aqui € bom, gosto de tudo, prefiro ficar aqui do que em casa. Porgue aqui €
melhor, tudo, o hospital, as pessoas e principalmente quem esta no céu. Eu conheco muita gente
que estda no céu e era daqui mas teve infarto. Criancas... adulto.... Tinha um adolescente
chamado Eduardo que ficava aqui internado comigo e ele agora esta la no céu. A gente se
conheceu no GACC. Ele tinha um tumor na perna ou na cabeca, s sei que era um tumor. Ele
fazia o tratamento e fazia rap para homenagear ele, a mae dele e os irméos. Eu sinto muita
saudade dele (Tucano, M10).

Essa doenca pode até matar a pessoa. Meu pai disse que se a pessoa ficar correndo muito, a

pessoa fica cansada ai pode dar até uma dor e a pessoa morrer (Arara, M7).



45

Cancer € uma doenca chata porque eu ja perdi varios amigos com cancer aqui no hospital. Um
tinha sarcoma, outro era tumor e outro era leucemia LMA. Perder esses amigos era triste
porque estava muito apegada a eles. Sempre me internava com eles. Um estava saindo tumor
no corpo todo... tinha se espalhado. O outro foi recaida, entrou com um aninho parece e morreu
com dez, ele tinha osteoporose também. Ele ja tinha quebrado o braco e a perna varias vezes.
Eu senti muita tristeza quando eles morreram, mas agora eles estdo melhor sem dor. Eles ndo

tdo sofrendo como antes. Eles agora estdo descansando (Quero-quero, F11).

A leucemia é uma doenca que tem no sangue umas células ruins. O nome dela eu acho que é
LLA e tem outro que € LMA e é cancer também. Ela pode matar a pessoa. Varios ja morreram.

Tinha um que sentiu uma dor de cabeca e morreu (Cardeal, M8).

Eu ficava triste quando falecia meus melhores amigos. Me dava tristeza a saudade dos meus

amigos (Tucano, M10).

Eu sei que uma menina morreu e eu ndo quero mais saber disso. Ela morreu porque estava
doente e a enfermeira ndo botou um soro e ela morreu. E por isso que tem que tomar o soro

para ficar bom (Pardal, M7).

4.4.2 Processo terapéutico

Essa categoria tematica reproduz as diversas etapas vivenciadas no processo terapéutico,
ou seja, acompanhamento ambulatorial, quimioterapia, cirurgias, procedimentos e exames
necessarios durante o tratamento. Além disso, revela a simbologia da quimioterapia para as
criancas que destacam através dos seus relatos 0s aspectos negativos e positivos dessa
terapéutica. No que se refere aos aspectos negativos, as criancas referiram os efeitos colaterais

e desconfortos, enquanto no ambito positivo referem a possibilidade de cura.

A primeira subcategoria se refere ao acompanhamento ambulatorial com a médica e a
realizacdo dos exames para avaliar como estdo as taxas e se ha necessidade de nova sessao de
quimioterapia, radioterapia e/ou internamento. O acompanhamento a nivel ambulatorial é
vivenciado no periodo que antecede a descoberta do diagnostico, como também durante as
sessOes de quimioterapia e ao finalizar o tratamento oncoldgico. Eles necessitam realizar o

acompanhamento sistematico das consultas médicas para avaliar a recidiva da doenca.
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A segunda subcategoria retrata as questdes relevantes do tratamento quimioterapico,
com associagdo deste, pelas criangas, com aspectos considerados negativo e positivo
concomitantemente. Em relacdo aos aspectos negativos, queixam-se das dores, nos seguintes
momentos: pungdo para acesso venoso periférico e inser¢do do cateter central periférico

(PICC), para infus@o da medicacdo e coleta de sangue para exames.

Vale acrescentar os sentimentos de tristeza, medo e raiva ao vivenciarem esses
procedimentos do tratamento e a necessidade dos longos internamentos. Além disso, retratam
ainda como negativo os efeitos colaterais do tratamento: queda do cabelo, perda do apetite,
enjoo e ansia de vomito. Devido a isso, elas gostariam que o tratamento fosse realizado por via

oral e sem dor.

No que se refere aos aspectos positivos do tratamento quimioterdpico, as criangas
atribuem a melhora do cancer e consequentemente a possibilidade de cura, a qual é associada a
alta hospitalar e o retorno as atividades de rotina. Expressam sentimentos positivos nessa
subcategoria, tais como: amor, esperanca, alegria e coragem. O anseio e a expectativa em obter
a cura é evidente, inclusive referem o desejo que esse processo de cura acontecesse de forma

mais rapida.

A terceira subcategoria se refere as outras modalidades terapéuticas referidas pelas
criangas. Elas descrevem detalhadamente os exames (ressondncia magnética, tomografia e
mielograma), as intervencdes cirurgicas e terapias (radioterapia e quimioterapia intratecal)

realizadas durante o tratamento oncoldgico.

a) Acompanhamento ambulatorial

Estou passando s6 pela médica para ver se meus exames estdo bons. Eu ainda estou com

leucemia ai fica fazendo o tratamento (Arara, M7).

Eu vim para tirar sangue e depois vou na médica. A médica passou trés exames, tirar sangue,
exame do coracdo e da dor para ver se ndo tem carogo. A gente nunca pode deixar de se tratar
e de vir para o hospital. Se tiver sentindo alguma coisa, € para ir ao hospital e nao ficar doddi

para nunca mais voltar a doenca (Sabia, F9).

Eu vim sO pegar meus exames para mostrar a Doutora. Quando eu estou doente, ela fala para

minha mae comprar um remédio ai dava aquele remédio que eu esqueci 0 nome... benzetacil.
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Esse remédio € para a pessoa tomar para dar uma furada. A benzetacil é tdo ruim, parece até

que € doce (Canario, F9).

Eu vim para a consulta e estou aqui fazendo sé a revisdo. Ja colhi sangue ontem, ai vou mostrar

o resultado do exame de sangue para a médica (Tucano, M10).

Estou vindo para consulta com essa doutora e ndo vou tomar QT porque as taxas estdo
alteradas ai deixa para outro dia. Eu ia voltar hoje ai vou ter que passar a semana toda aqui.

Em casa € s0 estresse (Beija-flor, M9).

Vim para consulta com a doutora que é para avaliar se eu estou bem. Essa consulta, a gente

faz exame de sangue e ganha um pirulito (Jodo de barro, F10).
Hoje vou passar na consulta e talvez va tomar uma quimioterapia (Quero-quero, F11).
Agora so precisa vir para fazer a revisio (Papa-capim, M8).

N&o gosto de ir para consulta porque demora que sO ai quando estou me divertindo na
brinquedota ja chama meu nome. Ainda tem que esperar os outros pacientes irem (Cardeal,
M8).

b) Tratamento quimioterapico

Desconfortos e/ou efeitos colaterais

Eu estou doente, tomando soro, internado, tirando sangue e as enfermeiras vendo se meu
sangue estava bom, pois a minha doenca € no sangue. Quando a pessoa toma soro, enche e
estoura. Assim, a veia fica muito cheia e fica inchado. Eu vim tomar uma injecdozinha (Ara-c)
que € um granulokine. Fazer esse tratamento é ruim, porque a pessoa se fura, doi as veias, doi
0 braco e a pessoa sente dor. Eu ndo gosto de ser furado porque déi. Eu tomo essa injecéo,
fico enjoado e sem comer. S6 como um pouquinho e jogo o resto. Para melhorar tem que rezar

em mim, fazer o tratamento e mais nada (Arara, M7).

O tratamento era um pouco ruim, mas depois ficou melhor. Tinha vez que eu ia para uma sala
tomar uma injecdo que doia muito e eu chorava, mas depois que terminava eu ganhava um
baldo de lua. Eu acho que quimioterapia € ruim porque a pessoa fica assustada, mas no fim

tudo fica melhor. Tem que fazer quimioterapia, tirar sangue, ficar internada tomando soro,
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toda vez tomar vacina e faz um monte de exame. A leucemia é muito ruim porque a pessoa fica
triste, chorando, querendo ir para casa e precisa ficar internada. Eu gosto de vir para ca. O

tratamento era bom para ter saude e alegria (Sabia, F9).

Ela esta sem cabelinhos porque ela tem cancer, ele cai e depois cresce. O cabelo cai, a pessoa
fica doente, fraca, tem vez que fica muito doddi e desmaia. Ai tem que ir para médica e a ela

pede para ficar internado, tomo vacina, depois fico melhor e volto para brincar (Sabia, F9).

Queria que o tratamento fosse bom e ndo sentisse dor. Dar um remédio que ndo ddi e ai vocé
fica bem melhor. A pessoa ndo chora, néo fica sentindo dor, ndo fica triste e com medo,

agoniada, fome e cansada (Sabié, F9).

Quando estou doente vou para UPA e quando eu venho aqui e a médica fura no mesmo lugar
onde o UPA me furou doi muito. Déi na alma. Eu ndo gosto quando tenho que levar duas
furadas. O tratamento deveria dar vacina aos que estdo doentes. A quimioterapia € uma coisa
muito ruim. S6 davam furada em mim. Quando fazia quimioterapia me sentia triste porque eu
tinha medo de tudo. Tinha medo de vacina, tinha medo de tirar sangue. Eu estava com medo,
mas hoje ndo estou mais. Eu achei que ia doer muito no meu cateter. Fiz uma cirurgia no meu

cateter (Canario, F9).

A quimioterapia deixa o cara bastante enjoado ai tem um comprimido que eu ndo gosto. Passa
um pouquinho o enjoo, mas depois ele volta. Ai isso faz cair o cabelo, cai a sobrancelha, os
cabelos do rosto, cai tudo. Na quimioterapia ficava me dando furada. O meu tratamento era
colher o sangue, ver o resultado, internar, tomar injecdo no brago. Agora s6 tomo em um braco,

antes era nos dois, mas ja terminei. Esse tratamento foi bom (Tucano, M10).

Eu tinha cancer e ficava com dor no joelho, nas pernas e em todo lugar. A pessoa com cancer
tem que ser curada. O cancer provoca dor em mim, quando estou estudando e escrevendo fico

com dor no peito. Quando fura aqui fica muita dor (Curid, F8).

Eu tenho linfoma e agora estou fazendo quimioterapia pela veia. E bom tomar quimioterapia
porque vou ficar melhor. Essa ndo é a primeira vez que eu tomo, ja tomei outras vezes. E
quimioterapia € um soro e ele demora bastante tempo porque dorme de um dia para o outro
tomando (Andorinha, M10).
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Eu ndo gosto da QT. Nao gosto de fazer quimioterapia quando estou com raiva, pois fico com
raiva quando venho para ca. Se o tratamento fosse sem agulha seria melhor porque eu nao ia
ficar sendo furado e internado. Eu ndo gosto muito daqui ndo, porque eu gosto mais de casa.
Eu fico andando de bicicleta e skate. Fico empinando, soltando e torando a pipa dos meninos
(Beija-flor, M9).

Queria que o tratamento fosse um comprimido e que néo furasse, me furam no braco e déi. Eu
estou internado porque estou fazendo QT. Tomando esse soro vermelho. Coloco nessa maquina
e bota o contraste. A quimioterapia me queima todinho e queima as costas. Fico um pouco
enjoado e sinto vontade de vomitar. O tumor me deixa todo inchado, braco, costas... Eu acho
um saco vir para o hospital porque toda vez que venho me interno. J& internei duas vezes (Bem-
te-vi, M8).

Eu vim tomar quimioterapia para ficar bom. A quimioterapia tem que pegar uma veia. Foi uma
gt vermelha com muitos soros. Hoje minha quimioterapia acabou. Eu quero ficar bem e quero

ficar em casa. Para fazer qt tem que vir para cé, eu ndo gosto e ndo quero (Pardal, M7).

Fiz quimioterapia, tomava vacina, ficava no soro e fazia alguns exames de sangue. A
quimioterapia era no braco, botava o soro e eu tomava sentada 14 em cima no quarto. Eu tinha
medo de agulha e doia. A vacina doia, era de seringa e agulha. Fazer esse tratamento era um
pouguinho bom e um pouquinho ruim. Pouquinho bom porque era rapido e ruim porque doia.
E o soro era sO de agulha. Tinha que tirar sangue para ver se eu estava boa e se estava
respondendo. Fazer esses tratamentos foi um terror porque era muito ruim e doia muito.
Prefiro ficar em casa e vocé tomaria remédio em casa e iria para o hospital de la. Ficaria em
casa com soro. la vir para ca nos momentos de perigo. Quando vocé estiver quase morrendo,
como eu quase morri, estava com febre, mas faz muito tempo e eu ndo lembro ndo. Eles me

internaram até eu ficar boa (Garca, F9)

Esse tratamento € muito ruim. Porque as pessoas sofrem, escuto as criancas chorando tirando
sangue e escuto as pessoas gritando de dor. Eu ja estou na minha dltima... meu pai pesquisou
ai ele esta me acompanhando pela tabelinha e dizendo assim: tal dia € QT de pulso... Tal dia é
QT de nao sei 0 que. QT de pulso é uma QT que escorre pela veia tipo soro. Mas ela é bem
rapidinha. O outro tipo de QT que tem € aqui no brago que é muscular. Quimioterapia é o
remédio que faz melhorar os soldados ruins que tem na pessoa. Tem os soldados bons que

protegem o sangue da pessoa e o0s soldados ruins. Os soldados ruins quando ficam maiores
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conseguem comer os soldados bons e deixa a pessoa mais doente. Tem uma revista que de vez

em guando vai l& para minha casa ai tem dizendo sobre tudo e todas doencas (Azuldo, F9).

Ela ndo queria raspar o cabelo ai ficou caindo de pouquinho em pouquinho até que ficou s6

em cima um pouquinho (Azuldo, F9).

Tinha leucemia e ndo gostava de ficar internado porque queria estar na casa da tia, da avo,
do pai. A quimioterapia ¢ uma QT, tem umas que sdo amarelas. Quando a pessoa faz
quimioterapia amarela ai o pipi sai amarelo. A quimioterapia faz a pessoa enjoar trés dias e
deixa a pessoa sem fome porque esta enjoado. A quimioterapia serve para matar as células
ruins. Hoje eu ndo gosto. Quando fiz quimioterapia fiquei assustado porque eu nunca fiquei
internado. A quimioterapia estava na maxima ai ela aumentou ainda mais. A quimioterapia é

normal, s6 que precisa enfrentar varios dias (Cardeal, M8).

Precisa ir para o hospital mesmo que néo queira.... Tem um menino tomando soro no braco,
deitado e enrolado na cama. Aqui em cima tem um ar condicionado. Ai a pessoa deitava e se

cobria mas ficava ainda frio ai eu s6 funcionava com dois len¢dis (Cardeal, M8).

Tem vezes que a pessoa fica assim sem querer se mexer, para o braco ficar parado até ficar
dormente. Na maioria das vezes eu peguei no meio, mas eu gostava mais de pegar aqui (ele
apontou a regido mediana do antebraco), doia para pegar, mas era bom que eu jogava no

celular ou com algum colega (Cardeal, M8).

A quimioterapia é vermelha, branca, amarela ou azul. Ela deixa a gente enjoado. Ela fica
dentro de um frasco. A vermelha, a pessoa passa 48 horas ai no tratamento. As outras eu nao
sei, meu pai que me disse. Quem escolhe as cores sdo as doutoras. Ja fiz a vermelha e a branca.
A branca ndo acontece nada, s6 faz quando vocé tiver tomando a QT no soro para pessoa ndo
vomitar. A vermelha, a azul e a amarela dao enjoo. Eu ndo gostava de tomar QT porque eu
ficava enjoado. Eu ndo sei pra qué a QT serve. Tratamento deveria ser sem a QT porque fico

enjoado. SO tirando sangue. Eu ndo sinto dor quando tiro sangue (Papa-capim, M8).

Ele esta no hospital tomando soro para as taxas subirem e tirou sangue para ver se as taxas

tdo subindo (Papa-capim, M8).

Eu inventaria entrar dentro de uma maquina e o tumor desaparecia. Igual aquela que faco

ressonancia. No iria precisar de quimioterapia e nem radioterapia (Jodo de barro, F10).
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A primeira vez que eu internei demorei quatro meses para ir pra casa. Esse tratamento deveria
ser em comprimido para quem gosta de comprimido e em gota para quem gosta de gota. Que
nao caisse o cabelo de quem nédo queria. Ndo desse enjoo, dor de barriga e nem dor de cabeca

(Quero-quero, F11).

N&o gosto de tudo. O hospital, o sangue, passar pelas médicas que as vezes as medicas estdo
bravas e elas acabam gritando com as mées e as criancas. Mas as médicas nao ficam bravas
nem com as maes e nem com as criancas, pode ser um problema que tem na casa delas. O
tratamento deveria ser de xarope porque eu iria botar sabores bons para as pessoas tomarem.

Porque eu gosto de um xarope gque se chama novalgina (Azuléo, F9).

Possibilidade de cura

Quando vocé for curada do cancer, vocé vai ser liberada e vai para casa. No soro tem remédio
para dor e para o cancer ir embora. Esse tratamento me da esperanca, me da o amor e me faz
curar daqui. Me deixa muito saudavel e curada. A quimioterapia faz muito amor nas pessoas
e quer ver todo mundo curado. Gostava do tratamento porque € puro e bom para saude. Esse
tratamento era para cuidar bem de mim. Eu vim aqui para me curar. Eu estou mais ou menos
curada (Curid, F8).

Eu me senti muito mal e estava quase morrendo ai a médica colocou quimioterapia em mim

sem eu saber o que era. Ai eu estou assim quase curado (Cardeal, M8).

Conheco um homem, ele teve a mesma coisa que eu. Ele esta bem e ja esta fora do tratamento.

Eu também estou fora do tratamento (Papa-capim, M8).

Eu queria que a doenca saisse, que o tratamento pudesse curar ele e deixa-lo ir para casa viver
(Arara, M7).

Fazia tudo para todo mundo se curar e ficar alegre. Um poder de curar as pessoas rapidinho
num passe de magica. Queria que o meu tratamento fosse assim porgque demorou um pouquinho
para me curar. A quimioterapia € uma medicacdo que cura vocé de todas as doencas. A
quimioterapia é um remédio s6 para me curar. Nao é tdo facil assim como vocé pensa. Ela é

boa para a leucemia e tumor (Tucano, M10).
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Essa vacina faz ficar boa da leucemia. A doutora disse que vou tomar vacina e vai ficar tudo

bem. Facgo a quimioterapia para ficar boa. Eu me sinto corajosa (Canario, F9).
A mamae esté feliz porque ela sabia que eu vou ficar melhor (Garga, F9).

A quimioterapia serve para se tratar e nunca nada acontecer, pois com esse tratamento nao
ficara doente e nem sofrendo mais ainda. A quimioterapia tira a doenca de mim. O tratamento

daria uma nova vida (Sabig, F9).

Quando uma menina tem cancer é para ela nunca tirar o sorriso dela dos dentes. Porque é
muito importante ter o sorriso sendo a gente nao vai ficar bem. A gente tem que ter amor no
coracao que a gente vai ficar bom. Nada vai acontecer e a gente vai sair logo. A gente pode
brincar e fazer tudo quando melhorar. Queria ir para casa ficar muito feliz com meus amigos

e minha familia (Sabid, F9).

Eu me sinto alegre fazendo o tratamento porque a pessoa toma para baixar as taxas e se curar
(Beija-flor, M9).

c)Outras modalidades terapéuticas

O tratamento que colocava o rosto assim foi a radioterapia (Tucano, M10).

A radioterapia eu gostei porque ndo precisava furar. A cirurgia achei normal e tirou todo o

tumor (Jodo de barro, F10).

Eu ndo sei como é o tratamento porque eu estava dormindo, botou anestesia e botou tudo. Eu
nao estou mais fazendo o tratamento. Eu fazia porque tinha um tumor no figado (Papa-capim,
M8).

Fiz um negdcio na barriga que o médico fala assim: inspire normal. Quando a pessoa inspira,
ele diz: segura o ar nos peitos. Ai a pessoa nao pode se mexer. Tem que ficar deitado e fica
uma camera entrando sozinha. Vocé nédo faz nada la dentro. Vocé ndo pode se mexer e nem
pode respirar. Ai quando ela parar, a pessoa tem que inspirar. Ja fiz isso duas vezes e nao
gostei, porque ndo pode se mexer. Eles furam quando a pessoa ta tentando se mexer, antes de

entrar na maquina (Papa-capim, M8).
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Mielo € quando a pessoa vai para o bloquinho, toma anestesia geral e eles fazem o
procedimento na coluna, na medula 6ssea. Esse procedimento é para ver se ainda tem a
doenca. Quando a pessoa acorda fica doendo e quando passa a anestesia também. De vez em
quando fica muito frio e a pessoa sente a anestesia mais forte. Eu fiz no comego umas quatro
vezes, depois fiz mais uma antes de comecar as vacinas e até agora nao fiz mais (Quero-quero,
F11).

Eu gostava muito de fazer a intratecal, era legal. S6 que eu nado preciso fazer mais ndo. No
intratecal a pessoa nao sente nem dor e fica toda encurvadinha, deitada com joelho no peito e
com os bracos assim pegando no joelho. Ai a doutora passa uma pomadinha, bota a agulha e
tira um liquido. Se sair bem transparente, bem branquinho é porque esta limpo. Se sair meio
pretinho € porgue esta um pouquinho sujo. Ai leva esse liquido para fazer os exames e quando

for sair o resultado as médicas dizem como esta (Quero-quero, F11).

Colocava uma mascarazinha, me prendia |4 e uma maquininha me escaneava. Essa maquina
era bem grande. Também fazia um negédcio nas minhas costas, que doia e dava choque na
perna. Tia Patricia botava uma agulha daquela de botar em soro e tirava a medula. Ela tirava

um liquido branco. Ela fez isso um montéo de vezes (Garca, F9).

Al eu fiquei doentinha e fui para o hospital e mandaram eu fazer uma cirurgia. Ai mandaram

ficar quietinha Ia dormindo na cirurgia e eu dormi com negocinho de sedar (Garga, F9).

4.4.3 Vivéncia no Ambito hospitalar

Nessa categoria relatam as brincadeiras e jogos que participaram durante a internacéo,
além das festas que a enfermaria do hospital organizava semanalmente com masica, atividades
recreativas e lanches. Dessa forma, a brincadeira torna-se essencial nesse enfrentamento das
criancas diante das especificidades do tratamento. Algumas delas vivenciam situacao
socioeconémica dificil e vislumbram no internamento hospitalar uma possibilidade de usufruir
de brinquedos e brincadeiras que ndo tem em sua residéncia. Em relacdo a classe hospitalar,
uma das criancas relata que o seu processo de alfabetizagdo ocorreu nesse ambiente. As criancgas
atribuem a classe hospitalar como um espaco de diversdo durante a hospitalizacdo. Por fim, a

brinquedoteca e a classe hospitalar sdo aspectos positivos vivenciados no tratamento.

A crianca com cancer durante o tratamento pode sentir perda de apetite, pois esse é um

dos efeitos colaterais comuns dessa terapéutica, além disso, convivem esse periodo do
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tratamento com algumas restrices alimentares. Esses aspectos traduzem como algo negativo
para essas criancas. Sendo assim, elas podem sentir a vontade de come algum alimento que elas
gostam e estdo impossibilitadas em virtude do tratamento. Pensando nessa questdo a equipe
multidisciplinar da enfermaria realiza uma vez por semana um momento de descontragao
denominado carrinho da alegria, o qual possui varias comidas e doces disponiveis para as
criancas internadas desfrutarem. Vale ressaltar que isso ocorre sob a vigilancia da equipe e a

nutricionista do setor.

Outro aspecto relevante da vivéncia no contexto hospitalar séo as relagcdes de amizade
estabelecidas nesse ambito que funcionam como aspecto positivo durante o tratamento, pois
serve como estimulo positivo para ir ao hospital e enfrentar as etapas do tratamento oncologico.
As criangas se sentem motivadas e alegres por conseguirem manter essa relagdo com os amigos
do hospital, tendo em vista que em alguns casos, essas sao as Unicas amizades que eles possuem,

pois ficam impossibilitados de conseguirem criar novos lagos de amizade nos outros contextos.

Durante o tratamento e internamentos, as criangas recebem o suporte dos familiares e
profissionais de salde, ambos tém papel essencial durante o adoecimento. Os familiares
acompanham o internamento hospitalar e prosseguem no cuidado diario em sua residéncia. Ao
longo do adoecimento da crianga, a familia lida com vérias perdas, como a modifica¢fes na
rotina, troca de papéis e mudancas na dinamica familiar, além do sofrimento e medos associados
aos aspectos do tratamento. Podemos observar que as criancas demonstram sentimentos
positivos, como admiracdo, amor e carinho pela equipe de cuidados. Apesar disso, devemos
frisar a importancia do apoio da equipe multidisciplinar a esses familiares que necessitam de

suporte e cuidado.

A crianca e o seu responsavel, normalmente precisam percorrer longas distancias para
realizacdo do tratamento, pois a maioria das criangas desse estudo residem no interior do Estado
e necessitam sair de madrugada para chegar no horario previsto da consulta. Essa rotina torna-
se desgastante para crianca e os familiares. Devido a isso, podemos observar essas queixas em
relacdo ao deslocamento para o hospital através dos relatos das criancas. Além disso atribuem
a palavra sofrimento para traduzir essa rotina de acordar cedo, lidar com o calor, odor e falta

no saneamento basico no trajeto da casa para o hospital.

a) Brinquedoteca/classe hospitalar
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O que me anima sé é aquela menina I4, dona da brinquedoteca. Ai eu fico la s6 brincando de
carrinho, boneco e de jogar aqueles negdcios assim... que a pessoa joga ai se cair assim ganha.

N&o gosto de ficar internado, s6 gosto da brinquedoteca (Arara, M7)

Eu gosto das brincadeiras, tem dias que tem festinha e € muito legal. Eu ia ficar com saudade
daqui porque aqui tem brinquedo e um monte de coisa legal para fazer. E muito legal brincar,
comer bolo e fazer passeios. Tem vezes que 0 passeio e 0s brinquedos sdo legais de brincar. O
tratamento queria que fosse assim: se eu pedisse para ela ficar internada ai teria brinquedo
para ela brincar e ndo se sentir sozinha sem esta brincando. Queria que todo mundo ficasse
feliz no hospital e nunca sair o sorriso porque sem ele a pessoa fica muito triste. Eu ia dar o
melhor do hospital para ela. O tratamento daria uma nova vida. Mesmo que ela ndo queira ir
para o hospital, ela vé o lado bom, tem biblioteca para brincar, tem livro para ler e tudo

divertido para brincar (Sabi, F9).

Gosto de tia Carla que abre a biblioteca para as criancas brincarem inclusive aquelas que

estdo doentes (Canario, F9).

Tem uma biblioteca no primeiro andar e terceiro, no quinto andar é a escola. Eu aprendi a ler
la (Cardeal, M8).

Eu gostava de bagungar. O tratamento seria 6timo e com muita felicidade para mim. la ser

muito legal e com bastante amor, carinho e brincadeiras (Curio, F8).
O que me anima vir para ca sdo os brinquedos (Andorinha, M10).

A sala de brinquedo no primeiro andar. Ela é fechada, tem brinquedo, mesa e um armario bem

grande. Tem muito brinquedo (Jodo de barro, F10).

A escolinha é legal. A gente vai para sala e fica estudando aqui dentro do hospital. Fica
naquela porta ali, perto da recepgéo. Eu estudo fazendo tarefa. Eu estudo so coisa de escrever.
N&o é todo dia. Amanha eu vou embora. Eu cheguei ontem e fui para escolinha (Bem-te-vi,
M8).

b) Alimentacéo



56

Quando a pessoa esté internada pelo menos tem fruta, tem melancia, tem meldo, um monte de
fruta boa. Nao pode comer o que quer. Nao pode comer biscoito e outro tipo de carne (Sabi4,
F9).

Cuscuz com molho, café e leite na janta. PAo com queijo, café e leite, danone e o carrinho da
alegria. O carrinho da alegria traz coxinha, bolo, pastel e um monte de coisa la no quarto e no
quinto andar. Quem quiser ir pegar sai daqui ou do primeiro ou do segundo ou do terceiro e
vai para o quarto ou sendo quinto. Tem a festinha la em baixo e aqui. Esta acontecendo uma

festinha 1& no primeiro (Beija-flor, M9).

Eu ndo como o feijado daqui e nem da casa de apoio que eu fico, s6 como de casa mesmo (Beija-
flor, M9).

N&o gosto das comidas, é ruim. Gostaria que melhorassem as comidas (Quero-quero, F11).

c) Amigos

A pessoa tem varios amigos no hospital para brincar, se divertir e um monte de coisa (Sabi4,
F9).

Gosto de vir para ca e encontrar com 0 meu melhor amigo que é cadeirante. Ele esta l1a na

casa dele, achei que ele vinha hoje, mas n&o veio nem ontem e nem hoje (Tucano, M10).

Quando eu venho para o hospital, a primeira coisa que me anima € que eu vou ver meus amigos.

Esses sdo 0s Unicos amigos que tenho. Conheci aqui no hospital (Cardeal, M8).

Eu gosto da brinquedoteca e comprar alguma coisa no RM (supermercado) ou bompreco.

Outra coisa que eu gosto mesmo € que meu amigo venha no énibus (Cardeal, M8).

Eliane € minha amiga, tem leucemia, 13 anos e esta terminando o tratamento. Conheci quando

ela estava internada. Ela é minha melhor amiga daqui (Quero-quero, F11).
d) Rede de apoio: familia e equipe

Meu pai cuida muito bem e ele me da muito amor. Meu pai fica sempre levando e me trazendo
para o hospital porque ele quer me ver boa e ndo doente. Recebi muito amor e carinho quando
eu estava internada e eu gostei. Eu fui recebendo visita aqui no hospital da minha familia,

minha tia, minha irma, minha avé e minha mae (Curid, F8).
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Esse amo muito minha mée (Jo&o de Barro, F10).
A mae cuida direitinho (Pardal, M7).
Gostava das doutoras. Elas davam presentes. Gostava dos palhacos, tem até a foto deles ali.

Eles faziam umas piadinhas (Papa-capim, M8).

Gosto de ver as doutoras e 0s meninos que ja sairam do tratamento. Todo mundo alegre. Isso
é bom (Tucano, M10).

Esse coracgao é so para dizer que eu gosto da doutora (Canério, F9).

e) Deslocamento para o hospital

Aqui em Recife no caminho para minha casa o0 que eu ndo gosto mesmo é o esgoto, 0s carros
passam e fica o odor. J& basta o calor, é abafado ficar no carro e com esse esgoto piora tudo.
Ai piora para aqueles que estédo fazendo tratamento. Vou para o GACC porque ndo déa para ir
e voltar para minha casa, ai vou esperar o carro e voltar para casa amanh&. No comecgo é

ruim, mas depois o cara se acostuma acordar cedo e de madrugada (Tucano, M10).
E ruim porque sai de casa de noite (Pardal, M7).

N&o gosto de vir para ca porque tem que acordar muito cedo. Ai tem que parar em Escada
para o motorista tomar café ainda. Tenho que vim de oito em oito dias ou de quinze em quinze

(Quero-quero, F11).

Porque a gente tem que vir para cé e é um sofrimento. A gente tem que vir de duas horas da
manha para chegar de 7h e as vezes pega transito. Quando pega transito as médicas sempre

reclamam por causa do sangue que demora para sair o resultado (Azulédo, F9).
Da minha casa até chegar aqui sao sete a oito horas (Cardeal, M8).

Eu ndo gosto de vir para ca de manha cedo, sem ser de manha cedo eu gosto. Eu sai muito

cedo hoje, acordei 5h da manha. (Jodo de barro, F10).

4.4 .4 Expectativas pds tratamento

Nessa categoria eles expressavam as vontades e anseios que gostariam de concretizar ao

finalizarem o tratamento, pois estavam impossibilitados de executar em virtude das restri¢es
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vivenciadas durante o tratamento. Essas expectativas funcionam como um estimulo positivo
para as criangas permanecerem no tratamento e conseguirem obter a melhora do seu quadro e

consequentemente o retorno as atividades.

Na categoria (atividades de lazer) podemos observar que durante o tratamento séo
diversas restricdes em todos os &mbitos da vida dessas criangas, tanto no contexto das
brincadeiras e atividades recreativas, como também na alimentacdo. Devido a isso, as criancas
expressaram em seus relatos o desejo de poder jogar bola, correr, pular, passear, viajar, tomar

banho de piscina e comer o que deseja.

A categoria (perspectiva de futuro) refere o desejo de retorno as atividades escolares e
a concretizacdo do processo de alfabetizacdo, pois esse atraso na escolarizacdo ocorreu em
virtude do tratamento. Outra questdo observada nessa subcategoria foi a expresséo dos sonhos
no ambito da sua carreira profissional. 1sso demonstra a esperanca que eles depositam no
tratamento visando a cura e o retorno as suas atividades de rotina que foram interrompidas em

decorréncia do adoecimento.

As criangas ap0s o tratamento podem sentir compaixao e empatia pelo outro em virtude
das experiencias dificeis vivenciadas e por isso ao finaliza-lo expressam o desejo em ajudar o
préximo de alguma forma. Essa ajuda pode ser destinada as criancas que ainda estao realizando
0 tratamento ou seus familiares que o acompanharam durante o processo de adoecimento.
Talvez essa seja a forma que as criangas encontraram para expressar 0 sentimento de gratidao

ao préximo em troca do apoio e carinho recebido durante o processo de adoecimento.

a) Atividades de lazer

Brincar, jogar bola (Arara, M7).

Eu quero ficar todo dia em casa. Quero brincar, assistir, fazer muitas coisas, dormir a noite
inteira. Ndo estou dormindo a noite inteira porque minha avé me acorda cedo para ir para

escola (Curid, F8).

Quando terminar o tratamento quero brincar e ir para o shopping. Eu gosto de brincar no
shoppping, ir para o cinema e tomar banho de piscina. Agora ndo estou tomando banho de
piscina (Andorinha, M10).
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Queria voltar a fazer as coisas de antes: brincar, correr e pular (Jodo de barro, F10).

Tomar banho de piscina (Quero-quero, F11).

Brincar. Eu néo fazia isso porque estava internada. Queria ir pra casa das minhas amigas,
brincar com elas, tomar banho na minha piscina. Nao podia tomar banho de piscina porque a
doutora néo deixava, mas agora ela soube que eu tenho piscina ai ela deixa. S6 eu sozinha
(Garga, F9).

Ir pra piscina. Passear (Azul&o, F9).

Gostaria de ir para praia. Fazer um monte de coisa, andar ali mas tem que tomar cuidado com
os tubardes. Assim, eu ndo vou nem nadar, sé vou fazer castelinho de areia e vou rolar no chao.

Andar de bicicleta Ia longe com meus amigos e sé (Cardeal, M8).

Sair do hospital. Brincar. Jogar bola. Quando eu fazia o tratamento ndo jogava bola, ndo podia
correr porgue as taxas baixam. Eu ndo podia correr muito porque as plaquetas também baixam

e tenho que tomar plaquetas (Papa-capim, M8).

Viajar pra Sdo Paulo. A primeira vez que viajei de avido foi para Séo Paulo e fiquei cinco
dias.. Eu queria morar 14, achei muito chic. Em Sao Paulo fiz varias coisas, fui para alguns

passeios e jantei no restaurante (Canario, F9).

Ir para casa do meu irmao mais velho, eu gosto muito dele. No tratamento n&o ia porque néo

dava. A gente ficava em casa e ndo podia passar o dia l&4 (Tucano, M10).

Viajar pra Curitiba porque meu tio quer que eu va. Faz tempo que nao tomo banho de piscina
por causa do cateter. Nao fui para Curitiba porque tem que ficar vindo direto para ca. Meu tio
quer me ver e quer que eu passe pelo menos duas semanas la em Curitiba e eu quero andar de

avido. L4 tem uma cachoeira bem bonita (Quero-quero, F11).

Eu acho que vou la em Bonito. Penso em viajar para o Rio de Janeiro. Meu pai fez uma
promessa que quando eu melhorar do tratamento, eu iria para Sdo Paulo. L4 ndo tem uma

santa? Ai vai minha familia toda (Azuldo, F9).

Eu s6 queria comer direto camardo. Eu ndo posso comer camarao e eu queria direto. Hoje

ainda ndo posso comer, s6 daqui seis meses (Jodo de barro, F10).
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Comer pizza no restaurante (Azuldo, F9).
b) Perspectiva de futuro

Aprender a ler e escrever. Eu ndo sei escrever meu nome todo, porque eu ndo estudo muito.
Quando chego em casa ja € de noite. Ai a gente parte dentro do énibus, ai fica aqui, toma
injecdo, vai para o NACC (Nucleo de apoio a crianga com cancer) e depois do NACC vai para

casa. Mas quando eu estou la em casa eu estudo muito (Arara, M7).
Ir para escola (Andorinha, M10).
Ir para escola (Garca, F9).

Ser jogador de futebol, ser policial e ser dono de emergéncia para trabalhar em SAMU. Ai vou
ainda ser fabricador de bacia de banheiro e de um monte de coisa. Quando eu perder um

servigo ai vou para o outro (Beija-flor, M9).
Quero levar os bichos na serra. Eu quero trabalhar de tirar leite (Pardal, M7).

Quando eu crescer quero ser médica, eu assisto muitos videos de cirurgias, como fazer
transplante de medula dssea e sobre como fazer intratecal. E um exame que ¢ tipo um
mielograma s6 que é um pouquinho mais acima da coluna. Serve para ver se tem algum
sintoma, algum tumor alguma leucemia. Quero ser cirurgid pediatra e quero fazer cirurgia

obstétrica (Quero-quero, F11).
c) Ajudar as pessoas

Quando terminasse o tratamento eu queria doar minhas coisas, meus brinquedos e tudo.
Queria doar para os meninos menor de idade daqui do hospital. Tem um que ficava chorando
por brinquedo, mas a mae ndo tem condi¢ao de comprar. Aqui tem brinquedos, mas € s6 para
brincar e ndo pode levar para casa. Queria deixar todo mundo livre se divertindo, os pacientes,

os acompanhantes, tudo (Tucano, M10).

Quero ajudar minha avé a lavar prato, lavar pano, lavar a casa, varrer o chao da casa, limpar
o ralo e limpar tudo. Queria dar muito carinho para minha avo para curar ela. Eu queria dar

muito amor a ela, mas eu fico brigando com a minha irmd e ai minha avo fica brigando.
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Quando terminar o tratamento quero fazer coracgéo e estrela para distribuir a todo mundo da

cidade. Quero ajudar minha tia a fazer isso e eu daria para cidade (Curi6, F8).
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5 DISCUSSAO

A teoria das representacdes sociais frequentemente empregada nas pesquisas possibilita
0 pesquisador compreender a realidade as atitudes, dimensao subjetiva, aspectos cognitivos e
comportamentais dos participantes do estudo sobre um objeto psicossocial. A partir do
entendimento das representacfes sociais do grupo poderemos estabelecer intervencfes mais
relevantes e eficazes para aquele grupo (SILVA; CAMARGO; PADILHA, 2011).

A presente pesquisa possibilitou adentrar o universo subjetivo a partir da identificagao
das representacdes sociais construidas pelas criancgas sobre o cancer. Dessa forma, poderemos
subsidiar intervencdes e 0 manejo mais efetivo pelos membros da sua esfera social (familia,

equipe e amigos).

As criancas representaram 0 momento preciso da descoberta do cancer, tecendo uma
simbologia dos sinais e sintomas com manifestacdes da doenca. Elas reconhecem a importéncia
destes para elucidacdo do cancer e inicio do tratamento. A identificacdo da ocorréncia de
alteracOes fisicas e queixas de saude pela crianga como dor, astenia e palidez despertam
preocupacdes nos familiares, pelo fato de comprometerem a realizacdo das atividades de rotina

dos mesmos, com restricdo até de brincadeiras e atividades de lazer mais prazerosas.

Diante da situacdo, 0s pais recorrem aos servicos de saude para obter o diagndstico e
tratamento dos filhos. Os servicos de pronto atendimento constituiram uma referéncia tendo em
vista a caracteristica de estado agudo da doenca, requerendo acolhimento e competéncias dos

profissionais para conduzir esse processo.

A descoberta do cancer na infancia € um momento de instabilidade emocional tanto para
crianca como para os seus familiares, pois essa fatalidade acarreta preocupacéo, sofrimento e
angustia. O cancer é uma patologia que remete a diversos significados e sentimentos negativos,

pois € vista como uma doenca que ameaca a vida.

Estudo elaborado Borges e Dupas (2016) em consonancia com a presente pesquisa,
constata que diante da observacédo de algumas mudancas na satde das criancas, a familia recorre
a assisténcia médica visando a descoberta do diagnostico que justifiguem esses sinais e
sintomas apresentados pelas criancas no surgimento da doenca. E destacado, que durante o

processo de descoberta do diagndstico de cancer é necessario aproximacao e abertura para o
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didlogo entre familiares e os profissionais de salde. Tendo em vista que esse comunicado

acarreta repercussoes fisicas, emocionais e sociais entre os familiares.

Constitui um desafio aos profissionais de saude emitir comunicado de um diagndstico,
que demanda estigmas e desconfortos. Emerge valorizar e reconhecer o saber popular das
criancas e familiares para estabelecer uma relacdo de empatia e vinculo na comunicacao eficaz

do diagndstico e dos encaminhamentos necessarios.

Em alguns momentos, o profissional pode subestimar a crianga diante do interesse em
compreender aspectos da doenca e do tratamento, como também participar do seu autocuidado.
A estratégia educativa em sadde é essencial no decorrer de todo processo assistencial, seja em
carater ambulatorial ou hospitalar, para promover o entendimento da crianca e dos familiares

sobre 0 adoecimento e possibilitar maior participacdo deles durante todo periodo de tratamento.

A forma que a crianga representa a doenca ¢ influenciada pela maneira que a equipe de
salde, pessoas do convivio social e familiares sdo capazes de informa-la. Foram observados
alguns relatos de criangas com leucemia, ancorando a concepcao do seu adoecimento com a
“transformac@o do sangue em agua”. Essa objetivagdo constatada nos relatos das criancas
decorre da associacdo da doenga com o comprometimento da composicao dos globulos brancos

sanguineos que perdem a capacidade de combater as infec¢es.

Entdo, a pouca compreensdo ou caréncia de informacdes sobre a doenga, como por
exemplo, no caso das criancas que possuiam sarcoma hepatico ou tumor de Wilms, contribui
para que elas destacassem 0s aspectos vivenciados como a representacdo do adoecimento.
Algumas criangas ndo entenderam a acdo dessa doenca em seu corpo, mas foram capazes de
representa-la a partir dos seus sintomas fisicos, mudancas em sua rotina de vida e os efeitos
colaterais vivenciados com o tratamento. Dessa forma, podemos observar que essa seria uma

das representacdes sociais da crianca diante dessa doenca.

O reconhecimento com menor profundidade foi verificado principalmente, em criancas
com diagnosticos e tratamentos mais recentes. Algumas criancas representaram o diagnaostico,
utilizando o termo técnico, afirmando terem adquirido conhecimentos mediantes didlogo com
os profissionais que os acompanhavam. Atitudes de omissao e inseguranga em conversar com
a crianca seja por familiares ou profissionais, ndo foram acolhidas satisfatoriamente, por limitar

as possibilidades de interacdo com a mesma.
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Os significados ancorados sobre o tratamento e o0s procedimentos realizados foi
destacado “tomar soro”, “tomar vacina” e “tirar sangue”, emergindo uma representagao
marcada por uma linguagem figurada, alicercada por desenhos de crianca deitada no leito da
enfermaria ou sentada na poltrona da sala de tratamento ambulatorial, com administracdo
endovenosa de quimioterapico. Para Frota et al. (2017), a crianca pode apreender aspectos da

doenca e do tratamento conforme o seu desenvolvimento e maturidade diante desse evento.

Ao ancorar a concepcao do tratamento quimioterapico ao exame de sangue, a crianga
reconhece que este procedimento constitui um balizador para liberagdo ou ndo do ciclo seguinte
de tratamento. Dados que subsidiem verificar a situagdo da imunidade e a contagem de
plaquetas, que pode ser diminuida pela quimioterapia, constituem embasamentos essenciais

para a realizacdo do procedimento de coleta de sangue.

Estudo proposto por Cicogna, Nascimento e Lima (2010) afirmam que as criangas
explicaram a quimioterapia resumidamente atraves da agdo dessa terapéutica no organismo, ou
seja, referiram a eliminacdo do tumor para obter a cura e os efeitos colaterais indesejaveis
experenciados. Diante disso, podemos observar achados semelhantes no presente estudo, as
criangas representaram positivamente e negativamente a quimioterapia. O positivo se deve a
representacdo da esperanca diante da possibilidade de voltar a sentir-se saudavel e curada. O

negativo reporta as dores, efeitos colaterais e desconfortos vivenciados durante o tratamento.

Outros aspectos constatados no presente estudo foram representacfes significativas e
positivas, por contribuirem para o melhor enfrentamento, adaptacdo e colaboragdo durante o
processo de adoecimento e tratamento oncoldgico das criancas, foram a brinquedoteca e 0s
amigos conhecidos durante a hospitalizagdo. A socializagdo com outras criangas e o0 prazer com
0 brincar constitui fatores essenciais no desenvolvimento infantil; que ndo devem ser
suprimidos pelos periodos prologados de internacdo hospitalar, nem tdo pouco pelo isolamento

social vivenciado no ambiente familiar, como medidas de protegdo da crianca.

De acordo com Piaget (1971), o brincar constitui um processo de desenvolvimento do
individuo, através da realizacdo de jogos de exercicio (construcdes), jogos simbolicos (faz de
conta, desenhos, imitacdes) e jogos com regras explicitas. O ato de brincar auxilia no
desenvolvimento do pensamento da crianga, ao possibilitar que a mesma represente a realidade
em que vive, expressa 0s seus sentimentos, medos e anseios e desenvolva novas estruturas

mentais.
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A brinquedoteca significa uma estratégia para estabelecer um bem-estar emocional a
crian¢a, afirmando sentir-se animada por disponibilizar um ambiente que vem aproxima-la de
sua esséncia, ao possibilitar que ela minimize suas ansiedades, divirta-se com os brinquedos e

participe de atividades de recreacdo e comemoragao com outras criancas.

Essas criancas geralmente vivenciam longos episodios de hospitalizacdo e tratamento
desgastante, acarretando em danos do ponto de vista emocional e psicolégico, devido aos
episodios de medo, angustia, depressdo e ansiedade. As brincadeiras durante esse periodo
podem amenizar esses efeitos negativos do contexto hospitalar (PAIXAO; DAMASCENO;
SILVA, 2016).

O ludico pode favorecer a adaptacdo da crianca ao contexto hospitalar, aléem de
possibilitar a expressao dos seus sentimentos e o enfrentamento do adoecimento por meio do
ludico. A brincadeira € um mecanismo para aliviar a tensdo e o estresse da rotina da
hospitalizacdo, promove a diversdo e facilita o desenvolvimento das relagdes (ELIAS;
MOREIRA; PARRA, 2017).

As relacdes de amizade construidas durante a internacdo sao representacdes positivas
do tratamento, pois funcionaram como estimulo para ir ao hospital e enfrentar as etapas do
tratamento oncoldgico. Eles vivenciam sentimentos de motivacéo e de alegria, por conseguirem
manter esse vinculo de amizade com outras criancas internas no hospital, muitas vezes sao as
Unicas amizades que eles conseguem manter em virtude do tratamento. Ficam impossibilitados
de irem para escola e brincar com os vizinhos, restando apenas os amigos do hospital, que

possibilita a preservacdo do sentimento de bem querer e até de saudade quando esta em casa.

Estudo elaborado por Melo et al. (2016) demonstrou a correlagdo direta entre as
atividades na brinquedoteca e o processo de socializacdo das criancas. Isso foi observado tanto
na relacdo das criangas em si, como também, entre as criancas e a equipe. Desse modo, pode
constatar que a vivéncia de momentos de recreacdo e descontragao contribuiram positivamente
na relacdo da crianca com a equipe, favorecendo o processo de aceitacdo dos procedimentos

invasivos e doloroso.

Requer, entretanto apreender as situacfes que traduzem em representacdes negativas
vivenciadas durante o tratamento, como as perdas dos amigos de enfermaria, pois as criancas
sofrem e vivenciam momentos de luto. Alguns resinificam a morte de colegas, como uma forma

de aliviar o sofrimento e a dor que estavam vivenciando, ao afirmarem que “eles ndo estéo
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sofrendo como antes, eles agora estdo descansando”. Devido a sua vivéncia de adoecimento,

demonstram benevoléncia e generosidade com o proximo.

Estudo realizado sobre os sentimentos de criangas com doencas crénicas frente a morte,
identificou que as criancas nos hospitais estdo vivenciando momentos de inseguranca,
sofrimento e tristeza, além de se depararem com casos de morte. Sendo assim, pode ser dificil
para crianca expressar por meio da fala essa vivéncia, mas os profissionais devem estimular a
verbalizacdo dos seus medos visando trabalha-los e ameniza-los durante a hospitalizacdo

favorecendo que essa experiéncia seja menos traumatica para crianca (MOURA et al., 2015).

As experiéncias vivenciadas com o tratamento remetem muitas vezes a momentos
dificeis, que assumem uma representacdo de intenso sofrimento para as criangas. A sensagao
de dor e as limitacdes fisicas foram representadas como negativa durante o tratamento. A
representacdo social do tratamento do cancer, como um processo doloroso, para a crianga,
constituiu uma queixa frequente, decorrente da prépria patologia, caracteristica por sua
intensidade e frequéncia, como também dos procedimentos invasivos frequentes, para manter

acesso venoso e coletar sangue para exames laboratoriais.

Os achados da pesquisa reforcam o estudo realizado por Passegi, Rocha e Conti (2016)
sobre as vivencias das criangas com cancer, ao representarem o ambiente hospitalar como sendo
um lugar bom e ruim, pontuando o lado positivo pelo fato de possibilitar a cura da doenga e o
negativo em relacdo aos procedimentos doloroso. Essa ambivaléncia de sentimento em relacéo
ao hospital é uma maneira encontrada por essas criangas de explicar a funcionalidade desse
local.

Estudo com o intuito de produzir e avaliar um instrumento, com a finalidade de
mensurar a aceitacdo da dor aguda, em criancas com cancer, identificou que elas vivenciam
frequentemente de momentos de dor durante o tratamento (CEDEBERG et al., 2017). Essa
questdo causa sofrimento intenso nessas criangas, por isso que ao serem questionadas a respeito
das modificacdes que elas fariam no tratamento, traduziram o desejo de ndo sentir dor e a
extincdo ou mudancas em alguns procedimentos, como por exemplo, administracdo de remédio
que ndo cause dor; tratamento sem a utilizacdo da agulha; tratamento com comprimido ou gotas,

em vez de venoso.

De acordo Twycross et al. (2015) essas criangcas referem dor como sintoma

preponderante no percurso do cancer infantil, ou seja, em virtude dos efeitos colaterais do
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tratamento ou procedimentos realizados. Nota-se a necessidade de estudos que explorem o
manejo da dor entre os familiares de criancas com cancer com intuito de elaborar recursos
adequados para lidar com essa demanda, haja vista que existem poucos estudos sobre a vivéncia

dos pais com a dor dos seus filhos.

O fato dessas criancas vivenciarem diversos internamentos hospitalares, pois existem
medicamentos quimioterapicos que s6 podem ser realizados com o paciente hospitalizado,
como também, os deslocamentos constantes ao ambulatério do hospital nos intervalos dos
ciclos de quimioterapia com coleta de sangue pelo laboratério também fazem parte da rotina do
tratamento da crianga com cancer. Situacdo que se torna desgastante, pois as crian¢as em sua
maioria residem no interior e até em outros estados, necessitando de longas viagens, as quais
requer sair de madrugada das suas respectivas cidades para chegar no horario agendado no

hospital.

Segundo Noia etal. (2015), no que se refere as dificuldades vivenciadas no internamento
hospitalar, sdo destacadas o periodo doloroso para as criancas e os familiares, culminando em
estresse, tristeza, sofrimento e ansiedade em virtude do longo periodo de internacéo,

procedimentos realizados, 0 medo e inseguranga quanto ao prognastico.

O tratamento oncoldgico pode variar de acordo com o tipo de céncer, localizagdo,
dimensdo e especificidades do tratamento, as quais podem provocar limitacdes fisicas nas
criangas. Segundo Bernat et al. (2015), as criancas com tumores cerebrais apresentam sequelas
fisicas provocados pela doenca e tratamento. Isso pode interferir na crianca ao retornar ao
convivio social, pois necessitara aprender a lidar com algumas limitagdes que ndo possuia antes

do adoecimento.

Diante das restricdes impostas durante o tratamento quimioterapico, as criancas
elencaram as representacfes das expectativas a serem alcangadas apds o tratamento. Algumas
criangas representaram atividades de lazer, referindo o desejo de brincar; jogar bola, correr e
pular; ir ao shopping, cinema e tomar banho de piscina; ir para praia, fazer castelinho de areia
e rolar no chdo; andar de bicicleta com meus amigos; retornar as atividades escolares, aprender
a ler e escrever. Essas criancas realizam acompanhamento continuo no hospital e devido a isso
ndo conseguem viajar. Sendo assim, algumas criangas referiram o anseio de realizar viagens

apos o tratamento.
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A equipe orienta alguns alimentos que ndo devem ser ingeridos durante o tratamento.
Diante disso, alguns referem o desejo de comer alimentos que estavam impossibilitados durante
esse periodo. Relatos semelhantes foram encontrados no estudo realizado de Silva et al. (2016)
sobre a vivéncia das criangas com cancer durante o tratamento oncologico, o qual elas
experienciaram as restricdes no ambito da alimenta¢do, brincadeiras e atividades fisicas. Eles
referem o desejo de poder retomar seus habitos que foram interrompidos em virtude do

tratamento.

O suporte dos familiares foi ressaltado pelas criangas, pois a presenca e cuidados dos
familiares representam uma sensagao de protecao e seguranga para elas. Esses pais ou familiares
necessitam também do apoio e cuidado da equipe, pois eles vivenciam inimeros desgastes
emocionais, durante o adoecimento do filho com cancer, como mudancgas na rotina e na

dinamica familiar, além dos sentimentos de sofrimento e medo durante o tratamento.

A familia da crianga com cancer demanda cuidado, atencéo e apoio, além de influenciar
no enfrentamento da mesma diante da doenca e do tratamento. A equipe deve focalizar o
cuidado ndo apenas a crianca, mas também aos familiares, levando em consideracdo os aspectos
clinicos, as repercussdes psicologicas e sociais dessa relacdo. A relagdo da equipe com a familia
deve ser permeada pela confianca mutua e em prol do cuidado que vise a unido dos saberes e
as vivencias profissionais e familiares (GOMES; AMADOR; COLLET, 2012).

O convivio frequente com a equipe de satde deve concorrer para relacdes de vinculo
entre estes e as criancas e cuidadores. Ha relatos de sentimentos de afeicdo por parte das
criancas, reconhecendo atitudes de acolhimento e de envolvimento dos profissionais para o

éxito no tratamento.

O apoio dos familiares e da equipe destinado as criangas com cancer constitui requisito
de uma assisténcia integral. As criancas, que receberam assisténcia dos familiares, durante o
processo de adoecimento, demonstraram melhor enfrentamento durante tratamento. No entanto,
aquelas que nédo receberam esse suporte dos familiares, expressaram instabilidade emocional e
dificuldade de aceitacdo dos cuidados ofertados pela equipe, logo interferindo negativamente
na evolugdo clinica da crianca (NEGREIROS et al., 2017).

Emerge reconhecer a necessidade de uma assisténcia interdisciplinar a crianca e familia,
que transcende o modelo biomédico e agregue a educacdo em salide mediada por abordagens

dialogicas e participativas, como estratégia essencial ao cuidar integral. Vale ressaltar que ao
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retratar expectativas pds-tratamento, foram destacados o interesse em desenvolver atividades
de lazer reprimidas pelo processo de tratamento do cancer, ao expressarem a intencionalidade
de sentir-se livre para aproveitar sua infancia. A vivéncia do sofrimento intenso com
possibilidade de superacdo com a possibilidade de cura do cancer, despertou o interesse de

criancas para poder auxiliar outras criancas.



70

6 CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo possibilitou uma compreensdo do universo das representacées sociais das
criangas com cancer sobre o adoecimento e tratamento. Foi possivel observar que elas
representam um sentimento conflituoso e dialético ao retratar a ocorréncia de procedimentos
invasivos, efeitos colaterais da quimioterapia, restricdes alimentares, afastamento do contexto

familiar, escolar e social, além do sofrimento em lidar com as mortes dos colegas de tratamento.

A esfera das representagdes das criancas relacionadas a possibilidade de cura e
consequentemente o retorno a rotina escolar e familiar. As atividades recreativas e educativas
dentro do hospital, como por exemplo, amizades construidas com as outras criancas em
tratamento, atividades na brinquedoteca, biblioteca, classe hospitalar e as festinhas organizadas
pela equipe, também sdo reconhecidos pelas criancas por contribuirem nas estratégias de

enfrentamento diante do processo de adoecimento e tratamento quimioterapico.

A apreensdo deste contexto tdo especifico da realidade das criancas em tratamento
oncologico, requereu a utilizacdo de recursos tecnicos para coleta com abordagens ludicas
(jogos, desenhos e estdrias) ao considerar a complexidade dos sentimentos vivenciados pelas
mesmas. Sendo assim, através do ludico as representacGes sociais emergiram repletas de
significados, reflexdes e simbologias. Essa técnica permitiu a imersdo e compreensdo ampliada

da vivéncia do cancer infantil.

As criancas sdo informadas a respeito do diagnostico e tratamento normalmente pelos
familiares, equipe de satde ou pessoas do convivio social da crianga. Observa-se que a maioria
aparenta clareza da nomenclatura da sua doenca e entendimento da necessidade de realizar o

tratamento quimioterapico para obter o controle do cancer e possivelmente a cura.

Entre as criangas com leucemia foi evidenciado uma descricdo de sua doenga como 0
“sangue virando agua”, elas associam esse fato a possibilidade de morte iminente e a
necessidade de realizar o tratamento satisfatoriamente para evitar que isso ocorra. Essa
representacédo da leucemia pode ter relagdo com a maneira que estdo explicando as informagdes

do adoecimento para a crianga.

O presente estudo possibilitou ouvirmos a voz da crianga, ela péde expressar a sua
representacdo social diante da convivéncia com o cancer na infancia por meio do desenho
estoria e entrevista. Diversos estudos na tematica possibilitam investigar a experiencia dos

profissionais ou familiares, entretanto, poucos enfatizam esse tema sob a ética da crianca.
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Baseado nas demandas apresentadas pela crianga sobre o cancer e o tratamento,
conseguimos vislumbrar possiveis intervencfes direcionadas para a real necessidade das
criangas e familiares. Estes necessitam de assisténcia da equipe interdisciplinar, pois séo eles
que acompanham a crianca na rotina hospitalar (internamentos, exames e procedimentos) e na
rotina dentro de casa (administracdo dos medicamentos, marcagdo das consultas/exames e

cuidado necessario para prevenir possiveis infecgoes).

A maneira que os familiares vivenciam o adoecimento interfere diretamente na
representacdo e no enfrentamento das criancas durante o tratamento. Destacamos que cada
familia possui suas crengas e valores que poderdo influenciar diretamente no enfrentamento da

crianca diante do cancer.

Nesse contexto percebemos a importancia da participacao dos profissionais de saude em
atividades de educacdo em saude, junto as criancas e aos familiares, utilizando abordagens de
ensino participativas respeitando as caracteristicas e especificidades de cada grupo, estimulando

0 empoderamento e participagdo no tratamento da crianca.

Como limitagbes do estudo foi referenciado o quantitativo, como também as
especificidades do grupo trabalhado. Para o futuro é requerido a realizacdo de outros estudos

sobre a temética com a inclusdo de familiares e membros da equipe de cuidados.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO — CENTRO DE CIENCIAS DA
SAUDE - PROGRAMA DE POS-GRAGUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA RESPONSAVEL LEGAL PELO MENOR DE 18 ANOS - Resolugdo 466/12)

Solicitamos a sua autorizagdo para convidar o (a) seu/sua filho (a)
{ou menor que esta
sob sua responsabilidade} para participar, como voluntario (a), da pesquisa Representacéo
social da crianga com cancer sobre o processo de adoecimento e tratamento. Esta pesquisa
é da responsabilidade do (a) pesquisador (a) Luciana Fernandes Santos, Avenida Professor
Moraes Rego, s/n, Cidade Universitaria, Recife (PE), CEP: 50670420, Telefone para contato:
(81) 999259291; e-mail: lucianal481@hotmail.com e estd sob a orientagdo da Prof? Dr. Estela
Maria Leite Meirelles Monteiro; telefone para contato: (81) 997406418; e-mail:
estelameirellesufpe@gmail.com.

Caso este Termo de Consentimento contenha informacdes que ndo Ihe sejam compreensiveis, as
davidas podem ser tiradas com a pessoa que esta Ihe entrevistando e apenas ao final, quando
todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde que o (a) menor faca parte do estudo
pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias, uma
via Ihe sera entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel. Caso ndo concorde, ndo
havera penalizagdo nem para o (a) Sr.(@) nem para o/a voluntario/a que esta sob sua
responsabilidade, bem como sera possivel ao/a Sr. (a) retirar o consentimento a qualquer
momento, também sem nenhuma penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo identificar as representagcdes sociais de criangas com cancer
sobre o processo de adoecimento e tratamento quimioterapico. Serd realizado o preenchimento
do formulario de caraterizacdo dos entrevistados (dados relatados pelo responsavel da crianca),
aplicacdo da técnica do desenho-estoria e anotagbes em diario de campo.

A participacéo de seu filho, ndo acarretara nenhum preconceito, discriminacgao ou desigualdade
social. E assegurado que o seu nome e do seu filho (a) ndo serdo revelados, nenhum prejuizo
fisico ou moral lhe serdo causados, bem como quaisquer davidas relacionadas ao estudo serdo
esclarecidas.

O presente estudo oferece riscos minimos ao participante, podendo ocorrer algum
constrangimento no momento da aplicagdo dos instrumentos da pesquisa, sendo assim, a mesma
poderé ser interrompida ou finalizada a qualquer momento.

Como beneficio desta pesquisa destaca-se a possibilidade de obter uma melhor compreensédo
do universo da crianga em tratamento quimioterapico e propor novos estudos e alternativas
nesse ambito.

As informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou
publicacdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo do/a voluntario (a). Os
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dados coletados nesta pesquisa através das gravacoes e desenhos ficardo armazenados em pasta
de arquivo, sob a responsabilidade do pesquisador, no endereco acima informado, pelo periodo
minimo de 5 anos, apos esse periodo serdo destruidos.

O (a) senhor (a) ndo pagara nada e nem receberd nenhum pagamento para ele/ela participar
desta pesquisa, pois deve ser de forma voluntaria, mas fica também garantida a indenizacdo em
casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo dele/a na pesquisa, conforme
deciséo judicial ou extra-judicial.

Se houver necessidade, as despesas para a participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores.
Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida da
Engenharia s/n — Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitéaria, Recife-PE, CEP:
50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ ufpe.br).

Luciana Fernandes Santos

CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DO/A
VOLUNTARIO

Eu, CPF , abaixo
assinado, responsavel por , autorizo a sua
participacdo no estudo Representagdo social da criangca com cancer sobre o processo de
adoecimento e tratamento, como voluntério (a). Fui devidamente informado () e esclarecido
(@) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes da participacdo dele (a). Foi-me garantido que posso
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou
interrupcdo de seu acompanhamento/ assisténcia/tratamento) para mim ou para o (a) menor em
questéo.

Recife, / /

Assinatura do (da) responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
participante em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome:
Assinatura:

Nome:
Assinatura:
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APENDICE B - ROTEIRO DE INQUERITO DO DESENHO-ESTORIA

Pesquisador solicita a crianga:
Faca um desenho de uma crianga que esteja realizando o mesmo tratamento que voce.

O pesquisador devera estimular sua liberdade para desenhar o que desejar e observar a crianga
durante sua criacao.

Em seguida solicita que ela conte a estoria do seu desenho.

Podendo ser realizadas alguns questionamentos que ajudam a elucidar o significado do desenho,
como:

O que significa esse desenho, conte para mim.



APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA

E agora o0 que vocé esta fazendo aqui?

Como é para vocé estar aqui fazendo esse tratamento?

Tem alguma coisa que lhe anima para vocé vir aqui?

Tem algo que nédo gosta? Por que?

Como deveria ser seu tratamento?

O que vocé vai querer fazer quando terminar seu tratamento?
O que vocé tem?

O que é quimioterapia?
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APENDICE D - DADOS DE CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Iniciais:

Idade:

Sexo:

Municipio:

Escolaridade:

Matriculado na escola?

Esta frequentando a escola durante o tratamento?
Diagnostico:

Quando descobriu?

Data de inicio da quimioterapia:
Data da ultima quimioterapia:
Ja ficou internado (a)?

Quantas vezes?

Quando foi a ultima?
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICAEM

PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
“p | CEP PERNAMBUCO CENTRO DE w me
B = CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

PARECER CONMSUBSTANCIADO DO CEP

DADCE DD PROVJETD DE FEEQUIZA

Thulo da Pecquica: VIYENCLA DA CRIANGA COM LEUCEMLY EM TRATAMENTD DE QURIDTERAF LA
Pecguicador: Luclany Femandes Sanics

Area Teendtioa:

Varcio: 1

CAAE: £3441815.5)0000.5202

Inctitulpdo Proponanis: Universidade Fegeral de Pemambuco - UFFE

Patrocinador Primcipal: Financiamenio Priprio

DADDE DD PARECER

Homars do Parsssr: 1,920,535

Aprecentagdo do Projato:
 projele Inbhulade "Wwincla da crianga com leucemia em tatamenio de quimicizrapla®, aborda sobre 2
leuCEmia gue constiul o Hpo de circer malks oo na Irfncts & 8 quisioterapia gue & apresaniady oMo
Mmmmmzmm.mm.ammlnmh mravenosa de drogas chiosbcess, mplica em efelios
coiaizrals & imEaglies na robina da oian@. O cuidado Integral 8 crianga com leucsmia reguer neConhecer o
significado &= as reparpussies amccionals, socials & ouiturals da submissSo 3 esse Spo de erapdubcs pela
crianga.

Dbjedivo da Fecgulca:

Ohjefivo Frimdnoc

Compreender a vivénda da cianga com leucemia duraniz o tammento quimici=rapico.

Awallypdo doc Fikceds & Banafiokoc:

Riscos minimos a0 participants, podenido DOOMer algum constrangiments no momenis da aplicaclio dos
Instrumentos da pesquiss, sendo assim, & mesma poderd ser iniemompida ou irsizada a qualguer
mamenta.

Bereficlos: desta pesquisy destaca-s= a possibilidads de obber uma melor compres=nsdo do unhesrso da
crianga em tatymenio quimicheripioo & prRODOr NOVoS estidos & akemativas pesse Smbin.

Erdaregs: Ay de Logenhars afn® - 17 ender, esim 4 Préedeo de D05

Balire: Ceiscs Unresrafsira CEP: S0 T4cusm
[ Hunicipio: FECINE
Talfona: (3121260 E-mail: cscooniaufps br

g 1 dw D4
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
Bl PERNAMBLUCO CENTRO DE W“ﬂ
== == CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-
Coairiis da Peassr 1 508 SN

Comandarios & Concldaraplsc cobne a Pecgulcs:

Tral-se de o estudo descrithvo, =xplorabirio com abordagem gualiabva. A pesquisa sefd dessnvolvida no
Centro de Onoo-Hematologla Pedidtdco (CECNHPE) no Hosplial Unheersitario Ceswaldo Cruz (HUOC].
Frewd-se a participaclo de 20 oiangas escoikidas de forma inb=ncional, ndo probabliistcs & por
conveniinciy O cibirio ullzsdo pars amosirs el s-u'h.nl;iuuﬂﬂl:u, ususiments uEkzzda nos esiudss de
cunho qualtabivo. Como crifdro de inclusdo serSa as criancas com diagnésfco de leucemia gue realizam
quimiceraply apds nds meses do inido do ratamenio; falva etarda de 7 a 11 anos; apreseniarem n:rdl;ﬁu
fisicas & emocionals par verbalzar & dessnhar. SerSio realzndos tesies pliolos wllzando & Bonics do
desenho-esitria = anotaglies no disrio de campo om a finaldade o= avallar & apereipoar os procedimenios
para 3 ookEta de dados. O desening esiona el analsado por meis das EH:-:-I'B;I!ES

grificas & reunindo-as por semeFangs grafica ='ou temabca. O coneddo da eshirks serd submefido a
andlse de conieddo proposta por Bandin.

Conclderagbec cobre oc Termos de apreceniagdo obrigatoria:

0 projelo apnesents Wdos o lermos obrigabinos.

Fecomandagplec:

FRecomendamaos & aprovacio.

Conclucbec ou Penddnolas o Licia do Inedequagdec:

Apronado.

Conclderagbec Finals a orttéric do CEF:

O Profocoio fol araliads na neunio do CEP e estd APROAWADO para inldar a oolets de dacos. Inforams
gue & APROVACAD DEFIMITIVA do projeto 54 Serd dada apss o envio da Mottcapio com o Relattris Final
da pesquisa. O pasquisador deverd fazer o downioad do modelo de Relattno Final pars envid-io via
"Hnﬂﬂ-:al;iu'. p=ia Flatafora Brasl. Siga as I'::I:ru-;ﬂ:ﬁ do link "“Fam snviar Rielabdrio Final®, disponivel no
she do CERWJFPE Fmdsmﬂﬂ;&:--:lﬂsen:m'h. o CEP emBrd nowo Pareoer Consubs@ndado definitvo
peio sisiema Flalaforma Brasl.

nformamos, aifda, que O (3] pesguisador (a) deve desenvolver 3 peoguisa conforme delineada neshe
profoooko apmyado, excelo quando perceber isoo ou dang ndo previsto a0 voluntsrio paricipants (Rem V.3,
da Resclugio CH3MAE MR £56/12)

Exemuals ml:ll:ll'l'lcup!-e-s nesia peEsgulsy devem ser solcEsdys araves de BNERDA 30 projeio, idendfiondo
& parie do profocolo 3 ser modfcads & suss Jushficabivas.

Fara projetos. com mals de um ano de evecuclo, & obrigatdrio gue o pesguisador nesponsave] peio

Erderspo: Ay e D-genhers ehn® - |7 ender, eeis & Predodc 005

Balrro: Cceds Lnfesrsiteria CEP: 50 T40sm
uF: L Eunikcipioc RICIFE
Talsfona- @) 2 T2E-ESRE E-mall:  cesoowSufps br

g £ e B
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UFFE

Contirussis Sa Fenecs 1 B0 SR

UNINERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

CBan ™

Predccoio de Pesguisa apresemie 3 embe Comib? de Ei:ﬂ. reiFitrios partials das Fividsdes desennaividas no
periodo de 12 meses A contar da dats de sua aprovapho (Bem X1.3.b, da Resokglo CNSME N2 4551 2).

O CEP/UFFE deve ser imformado de odos of eTelios adversos ou Sxios nelevanies que aibemem o curse
mermal o esheds (R2m V.5, da F!l:s-ulu;.iu CHIIME N 4B5M 2L E gl doda pesgulsadon's assegurar
boadys: ms miedides imedials e sdequadas frente 3 evenio sdverso grave oooimida (mesmo que tenia sido
&7 D Denirn) & ainda, enviar posficacko & ANVIZA — ApEnca Nacional de Vighincia Sanitiria, |unio com

SEU posiclionamenio.

Ecte parsger fol slaborado baceado ROt dosumanios abaloo relasdonaco:

Tipo Doourmsnio Amubvo Fosimgem AL Ehn-;!n-
Informagiles Basicas| PE_INFORMADDES_BASICAS D _F | 032012017 At
Hio Projein ROJETD BI3174.pdl 1233108
TCLE ! Termos de | TELUBEL wc ks doary OET1E0T | Ludana Femansdes Aot
Amsentimenis 123245 | Sanics
Jusificatha de
| Ausincia
Projeio Detalresdo ! | projen_Mesirsdo_Lucdana_Femandes d| 030120917 |Lucdana Femomdss e
Bresshura oCcY 123232 |Canios
Inyesigador
Qutros berc_comfidencialldade fSm.pdf OED1Z017 |Ludana Femandes At
112543 | Eanios

ouims il shoaric o son b pedT DEO1Z01T |Luciana Femamdes e
104233 | Eanfos

Qutros Esislaiaraleie g OED1Z017 |Ludana Femandes At
103450 | Eanios

Qutros CURRICULO _LUCIANA FERMANDES | 03012017 |Ludana Femamsdes At

SANTOE oo 103327 | Soanlios

Foiha de Rosio Tolha_assimads. pdf Z1MZ2Z01E |Lucana Femansdes Aot
130011 | Sanios

TCLE ! Temos d= | cara_anuesncia_medica. pdl 152018 |Luciana Femamdes At

Amsentmeni ! 120558 | Canios

Jusificatha die

Ausdncia

TCLE ! Temos o= | carta_anusncla_psicooga. pdl 1522016 |Luciana Femamdes At

Amsentmeni ! 12033 | Coanios

Jusificatha de

LAusinin

2ruagdc do Parsoer:

Endenega: Ay de Enpenhace ain® - 1" onder, ssis 4 Prédio &0 005

Badiro: Comds Lnfesrsfris CEP: S0 Tacsm

e PE Munkipic: NECIFE

Tebdona: (@1 C1E-ESRE Emall: cscoosiSfa br
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ANEXO B - CARTA DE ANUENCIA 1




ANEXO C - CARTA DE ANUENCIA 2






