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Resumo

O céncer, devido a sua gravidade e mortalidade, tem sido considerado um problema de
Salde Publica. Quando esta doenca afeta criancas e adolescentes, apresenta particularidades
guanto aos sintomas inicias semelhante a diversas outras enfermidades dificultando o
diagndstico precoce. Além da terapéutica visando o melhor prognostico, compreender as
repercussdes psicossociais é também fundamental para a producdo de estratégias e
intervencdes mais adequadas. Desta forma, a pesquisa teve como objetivo compreender as
repercussdes psicossociais do cancer infantojuvenil segundo a percep¢do de pacientes e
cuidadores e construir um material educativo. Para a apreensao das vivéncias de pacientes foi
aplicada a técnica projetiva (desenho). Esta possibilita identificar por meio da projecéo, 0s
contetdos simbdlicos e/ou inconscientes. Posteriormente realizou-se entrevista aberta a
respeito de um desenho produzido. Ja os cuidadores verbalizaram sua experiéncia sobre o
itinerario terapéutico e sua percep¢do em relacdo ao paciente por meio de entrevistas
semiestruturadas. O nimero de entrevistados obedeceu ao critério de saturacdo e as falas
foram categorizadas segundo analise de contetdo. Os dados dos pacientes e cuidadores,
associados a exploracdo de literatura da area possibilitou a construcdo de um brinquedo
terapéutico (BT)composto por dois bonecos, um de tom cru e outro amarronzado, diversas
vestimentas e rostos com expressoes faciais diferenciadas. Os resultados sinalizaram a saga
em busca da descoberta da doenca e o diagndstico errbneo como principal barreira que
delonga o inicio do tratamento adequado. A vivéncia da doenca apresentou-se como momento
marcante na vida do paciente e por vezes assustador representado por meio de desenhos
acromaticos. A técnica projetiva utilizada mostrou-se como ferramenta apropriada para
compreender a experiéncia da doenca, além de ser economia e pouco invasiva. Segundo a
percepcao dos cuidadores,os pacientes possuem oscilagfes no humor e motivacao, bem como
podem manter-se mais reflexivos, uma vez que a doenca incita o questionamento sobre a
finitude da vida. Em relagédo ao brinquedo terapéutico foi produzido um estudo piloto o qual
demonstrou ser uma tecnologia em saude que promove a ressignificacdo do adoecer e
possibilita o didlogo considerando o cuidado atraumatico. O estudo aprofundado do BT se
torna necessario para descobrir outras possibilidades do instrumento. Notou-se que ainda ha
diversas lacunas na assisténcia infantojuvenil que devem ser minimizadas a fim de
proporcionar reducdo das repercussdes negativas da doenca, uma melhor qualidade de vida e

suporte humanizado ao paciente e cuidadores.
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Abstract

Cancer, due to its severity and mortality, has long been considered a public health problem.
When this disease affects children and adolescents, it has particularities regarding the onset of
symptoms similar to several other illnesses, making it difficult for early diagnosis. In addition
to therapiesaiming for  abetter forecasting, in order to understand the
psychosocial repercussions is it also essential to produce more appropriate interventions and
strategies. Therefore, this research aimed to understand the psychosocial impact of cancer in
children and adolescents according to the perception of patients and caregivers and also
develop an educational material. For the apprehension of the experiences of patients
projective drawing techniques were applied. This enables for the identification through
projection, its symbolic and/or unconscious content. Subsequently interviews about the
drawings were conducted. Semi-structured interviews were carried out with the caregivers
about their points of view and experiences about the therapeutic itinerary and their perception
in relation to the patient. The number of people interviewed obeyed saturation criterion and
the interviews were categorized according to content analysis. Data from these methodologies
with  patients and caregivers, associated to a review of the literature enabled for the
construction of a therapeutic toy (TT) composed of two dolls, a raw tone and another in
brown tint with various vestments and possibility of facial assembly with different facial
expressions. The results signaled for intense pursuit of a correct disease diagnosis and
misdiagnosis as the main barrier in the delay of being able to start the proper treatment. The
experience of the disease presented itself as a hallmark in the life of the patient, sometimes
represented through scary black and white drawings. The projective technique used was
appropriate as it served as a tool to better understand the disease experience, in addition to
being economic and minimally invasive. According to the perceptions of the caregivers,
patients have major mood and motivation alterations , as well as a more reflective attitude,
since the disease triggers the questioning concerning the finiteness of life. In relation to the
therapeutic toy, a pilot study was conducted which proved it to be a health technology which
promotes the reframing of the disease, providing a dialogue considering atraumatic careful.
An in-depth study of the therapeutic toy becomes necessary in order to determine other future
possibilities of the tool. It was noted that there are still several gaps in children's cancer
assistance which should be minimized in order to provide reduction of the many negative
impacts of the disease, for a better quality of life and humanized support for patients and their

caregivers.
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Apresentacédo

Apesar dos numerosos avangos nas terapéuticas contra o cancer infantojuvenil, o
receio e temor a doenca ainda prevalecem. Um dos possiveis fatores, associados a doenca de
tamanha repercussao refere-se a apresentacdo da enfermidade em individuos que estdo em
plena fase de desenvolvimento, construcdo de sonhos e planejamentos futuros.

Deparamo-nos com criangas e adolescentes apreensivos € a0 mesmo tempo curiosos,
bem com cuidadores assustados e repletos de duvidas. Afinal, o encontro com o universo
hospitalar é novidade para maior parte destes. Os questionamentos e reflexdes surgem e séo
demarcados quanto: a vontade de um Ser superior, possibilidades erréneas de alimentacédo e
condutas inadequadas dos cuidadores. Afinal, onde errei? O que deu errado? Estas sdo as
principais duvidas que assolam a mente dos sujeitos envolvidos.

Ao adentrar a rotina de terapéuticas, diversos profissionais sdo apresentados,
nomenclaturas estranhas sdo verbalizadas e apresenta-se a necessidade de afastamento
domiciliar e dos demais familiares. Quanta mudanca! Profissionais, como médicos,
psicllogos, assistentes sociais, enfermeiros, dentre outros tentam amenizar o sofrimento,
esclarecer duvidas e informar sobre procedimentos necessarios.A assisténcia a crianca e ao
adolescente com cancer tem recebido novos enfoques com o objetivo de reduzir os efeitos
colaterais bem como permitir a ressignificacdo das mudancas psicossociais.

Observar, auxiliar e pesquisar este universo é ao mesmo tempo doloroso e fascinante e
nos remete ao um sentimento de ser corresponsavel, uma vez que podemos proporcionar
melhorias no ambiente hospitalar e nas casas de apoio, minimizar dores e ajudar a construir
um novo futuro apesar da enfermidade.

Minha experiencia neste singular universo, iniciou-se em 2005 por meio de um estagio
extracurricular durante a graduacdo em Psicologia. Impossivel, ndo confessar o receio de
trabalhar com uma tematica tdo delicada. Afinal, serd que estamos mesmo preparados para
encarar a “tal” doenga?

Surpreendi-me com o ambiente que encontrei. A Casa de Apoio AURA (situada em
Belo Horizonte) apresentava-se como um lugar de possibilidades. E, isso era o mais
importante! Possibilidades de ressignificar, de brincar (e, claro! Sempre com um fundamento
terapéutico), de aprender e valorizar as pequenas coisas e a presenca de valiosas pessoas ao
nosso lado.

Em 2007, comecei por meio da Iniciagdo Cientifica a aprofundar o estudo e a pesquisa

das formas de enfrentamento que os pacientes apresentavam. Trabalhos como Vivéncias de
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Criancas e Adolescentes com Cancer: O Desenho Fala e Oficinas para cuidadores de
criangas com cancer: uma proposta humanizada em educacdo em salde foram um dos
primeiros artigos publicados. Nesta fase, comecei a entender que apesar da doenga outras
realidades também sdo possiveis e necessarias ao trabalho dos profissionais.

O tempo passou e o fascinio aumentou! A paixdo pela Casa e por seus integrantes,
além de acrescentar conhecimentos académicos, também me proporcionou outro olhar sobre
as adversidades da vida.

Durante o mestrado, no periodo de 2009 a 2011, a curiosidade de pesquisadora tornou-
se agucada. Como os adolescentes com cancer, além da enfermidade também enfrentam as
modificagdes desta etapa da vida? Afinal, modificacGes corporais, formacdo e importancia de
grupos, visdo da vida e planos futuros j& sdo mudancas grandes para o adolescente. Como
entdo, associado a esta natural transformacao, eles lidavam com o adoecimento?

Essas questdes foram temas apresentados na dissertacdo Compreendendo o
adolescente com céancer: vivéncias da doenca, com a publicacdo dos artigos O cancer na
adolescéncia: vivenciando o diagnéstico e O “adolescer” e adoecer: vivéncia de uma
adolescente com cancer. Também foi produzido o livro Adolescendo, que retrata as vivéncias
da adolescéncia associada ao adoecimento de forma ludica e criativa por meio de uma historia
em quadrinho, além de informacges sobre a doenca, tratamento, sugestdes de filmes e sites da
area.

Com imensas possibilidades e questdes que referem a temética do cancer
infantojuvenil, surgiu a oportunidade de pesquisar as repercussdes psicossociais que
envolvem estes sujeitos. Diante desta tematica, comecou a pesquisa por meio do trabalho de
doutorado iniciado em 2011.

Nesta tese sdo, portanto apresentadas, a trajetoria dos pacientes e acompanhantes na
busca pelo diagndstico, as projecGes de criancas e adolescentes sobre o viver com cancer, a
percepcdo da vivéncia da enfermidade por meio da perspectiva dos cuidadores e a producéao
de um brinquedo terapéutico para a ressignificacdo do processo saude-doenca.

XVI



1 INTRODUCAO
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Quando se fala no tema cancer infantojuvenil, logo é possivel perceber estranhamento,
tristeza, piedade e certa inquietagdo. Afinal, temos a concepgdo de que jovens ndo tem
doencas de grande repercussao. Ademais, o cancer infantojuvenil é considerado raro quando
comparado a doenca em adultos, representando 2% a 3% do total de casos (Brasil, 2008b), o
que pode explicar certo desconhecimento da populacéo.

O Instituto Nacional do Céncer (INCA),caracterizou a doenga como um problema de
Saude Publica, exigindo, desta forma, contribuicdo mais intensa dos servi¢os de salde em
todos os niveis de complexidade e maior visibilidade nos meios da comunicacdo para a
prevencdo e tratamento (Brasil, 2008a). Em 2005, o Ministério da Saude apresentou como
premissa a imprescindivel integracdo da atencdo basica, média e alta complexidade para o
acesso a todas as instancias de atencéo e controle do cancer, bem como oferta e utilizacdo
racional dos servicos hospitalares e tecnologias terapéuticas (Brasil, 2005b). De acordo com a
referida portaria, a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica deve ser articulada ao Ministério
da Saude e com as secretarias de salde dos estados e municipios, compreendendo, entre
outros aspectos, a organizacdo de uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de
Atencdo e de Atendimento: promocdo, prevencao, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos (Brasil, 2005b).

Apesar dos avangos na area biomédica e psicossocial terem possibilitado menores
sequelas e melhor qualidade de vida aos pacientes, 0 estigma da doenca ainda se relaciona a
dor, sofrimento e até a morte. Embora técnicas terapéuticas mais eficazes tenham sido
desenvolvidas, o grande entrave se encontra na porta de entrada, ou seja, na aten¢do basica do
Sistema Unico de Satde (SUS). Este ainda apresenta deficiéncia no diagndstico precoce, seja
no acesso a familia, quanto na falta de preparo e desconhecimento dos profissionais para o
reconhecimento dos sinais e sintomas (Azevedo, et al., 2012). Considerando o diagndstico
precoce como um dos principais responsaveis pelo indice de cura dos pacientes, necessita-se
urgéncia no seu aprimoramento, pois, muitas criangas e adolescentes sdo diagnosticados
tardiamente, reduzindo assim, suas chances de um melhor prognostico.

ApOs a descoberta da doenca, acontece uma desorganizacdo tanto familiar quanto
psiquica dos envolvidos — familiares, amigos e paciente (Amador et al., 2013). O impacto da
doenca pode causar diversos tipos de reacdo desde desespero a incredulidade. Necessita-se, a
partir deste momento, organizar toda uma estrutura para aquele jovem, designar o responsavel
a acompanhé-lo (cuidador) e o que sera responsavel pelos integrantes que ficam, estabelecer
hospedagem proxima aos centros de tratamento, realizagdo de acompanhamento médico,

fonoaudioldgico, psicologico, nutricional, ocupacional e social, dentre outros.

18



Concluido estes momentos turbulentos, € possivel ouvir dos cuidadores toda a
trajetoria rica em detalhes quanto ao dia, hora, nomes de profissionais, reacdes emocionais e
sequéncia das ocorréncias, demonstrando assim, como este é um fato marcante e de extrema
importancia para aquela familia. O olhar do cuidador representa outra forma de apreender a
realidade e associada a fala do paciente possibilita uma gama de detalhes e informacdes que
permitem aos profissionais uma escuta mais apurada. Ademais, a riqueza de dados transmitida
por diversos olhares, proporciona uma maior compreensdo da situacdo vivenciada por toda a
familia e identificacdo de demandas e técnicas apropriadas a assisténcia.

No caso de atendimento a crianca e ao adolescente, o recurso lidico tem sido muito
utilizado por permitir a verbalizagdo e externalizacdo de sentimentos de forma mais
espontanea (Rezende et al.,2009a). Dentre estes, o considerado mais aceito ainda é o desenho,
representado pelas técnicas projetivas, sendo um excelente recurso para auxiliar o dialogo e a
projecao de vivéncias dificeis.

Considerando que estes pacientes ainda estdo em fase de desenvolvimento fisico,
social, emocional e bioldgico, a presenca de espacos ludicos auxiliam no alivio de sintomas
de estresse, ansiedade, medo , perda e ressignificacdo das vivéncias. A Lei 11.104, de
21/03/2005, torna obrigatéria a presenca de brinquedotecas em todas as instituicdes que
atendem paciente pediatricos ( Brasil, 2005a), entretanto necessita de maior esfor¢o para o seu
cumprimento pleno.

O brincar tanto no hospital, como em Casas de Apoio possibilita um ambiente mais
acolhedor e reconhecido pela crianca e adolescente, em meio a uma nova situacao e diferentes
ambientes. Além de brinquedos tradicionais, considera-se importante recursos que permitam
trabalhar as questBes especificas da doenca e tratamento, bem como a funcgdo instrucional
(como exemplo, preparacdo para cirurgias), facilitadora de fungdes bioldgicas (explicacdo
destas) e também dramatica.

Observa-se uma escassez de brinquedos proprios e destinado a facilitacdo da
verbalizacdo em acOes terapéuticas, sendo comumente apenas adaptados para este fim.
Analisando sua importancia, por atender a um publico que se encontra em fase de
desenvolvimento onde o ludico é a principal forma de expressdo, faz-se necessario criar
instrumentos que auxiliem a assisténcia ao paciente e que transmita seguranca e
familiarizacéo a seu universo a fim de estimular o desejo do brincar e a verbalizacdo.

Desta forma, este estudo se destina a compreender as mudancas psicossociais
decorrentes do adoecimento sob o olhar de pacientes e cuidadores, bem como a producgéo de

um material a ser usado como recurso na assisténcia infantojuvenil.
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2 OBJETIVOS
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2.1 Objetivo geral:
Compreender as repercussdes psicossociais do cancer infantojuvenil considerando as

percepcOes dos pacientes e cuidadores e construir um material educativo.

2.2 Objetivos especificos:
- Descrevera trajetoria terapéutica dos pacientes e cuidadores na busca pelo

diagnostico;

- Elucidar a experiéncias de criangas e adolescentes sobre o tratamento, a alteracao
corporal e suas repercussoes;

- Relatar as percepcdes dos cuidadores sobre a mudanga corporal e as repercussdes
percebidas na vida do paciente no ambito social e emocional,

-Elaborar um material educativo infantojuvenil na perspectiva da imagem corporal.
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3METODOLOGIA
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3.1 Sintese do delineamento do estudo e percurso metodolégico

Criancas e adolescentes com cancer

Cuidadores

Idade: critério de
inclusao
Critério de

exclusao

Perspectivas
tedricas/quadros
de referéncia
Convite para
participar da

pesquisa

Coleta de dados

Analise dos dados

Resultados

Formato: artigos

Criancas de 06 a 11 anos e adolescentes
12 a 18 anos (masculino e feminino).

Periodo inferior a 01 més de tratamento
oncoldgico, apresentagdo de dor ou mal
estar, incapacidade de se comunicar de

forma clara ou com déficit cognitivo.

Projecdo (Técnica projetiva).

Convite por meio da ludicidade, durante a
realizacdo de atividades na

brinquedoteca.

A coleta ocorreu com a aplicacdo da
técnica projetiva (producéo de desenhos)
e entrevista aberta que permite discorrer
de forma livre sobre o tema abordado no
desenho.

Os dados foram analisados considerando
relatados autores

0s aspectos por

referéncias em testes projetivos (Bacarji &

Gramacho, 2005; Buck, 2003; Campos, 2005;
Corman, 1979; Di Leo, 1991; Retondo, 2000; Van
Kolck, 1984).

A crianca e o adolescente com cancer em

casa de apoio: projetando vivéncias

A construcdo e analise exploratdria do
brinquedo terapéutico para a

ressignificacdo do processo satde-doenca

Qualquer faixa etaria (masculino e
feminino).

Acompanhamento a paciente com
a 01 més de

periodo inferior

tratamento, incapacidade de se
comunicar de forma clara ou com
déficit cognitivo.

Pesquisa exploratdria, descritiva e

Interacionismo Simbdlico.

Convite realizado durante conversa
informal durante a realizacdo de

artesanato ou apos reunides de pais.

Os dados foram coletados por meio
de entrevista semiestruturada com
questdes  norteadoras sobre a
vivéncia do cuidador no cuidado ao
paciente com cancer.

Analise de Conteudo (Bardin, 1979)

O itinerario terapéutico em oncologia
infantojuvenil: da sintomatologia ao

diagnostico

Ojos y oidos: la percepcion de los
cuidadores en la experiencia de

cancer en nifios y adolescentes
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3.1.1 Quanto a abordagem

e A pesquisa qualitativa

Este estudo possui como referencial a abordagem qualitativa, a qual busca
compreender o significado que o individuo atribui a diversos aspectos de sua vida. Assim, 0
pesquisador estuda os fendmenos em seu setting natural e estd interessado em compreender
quais os significados que os participantes atribuem ao fendmeno ou situacdo estudada.
Objetiva-se compreender os significados que os individuos constroem sobre seu mundo e as
experiéncias vivenciadas, ou seja, busca-se descobrir, descrever e compreender um fenémeno,
um processo ou as perspectivas e visdo de mundo das pessoas nele envolvidas. Considerando
que o aspecto fundamental da pesquisa qualitativa encontra-se na compreensdo mais profunda
do objeto de estudo, e dada a riqueza de detalhes dos aspectos observados e sua
complexidade, as medidas numericas sdo secundarias podendo a amostra ser pequena, porém
representativa.

Especificamente no ambito da salde, conhecer esses significados possibilita: melhorar
a relacéo dos profissionais, pacientes e familia; promover uma maior adesdo e compreensao
de certos sentimentos, ideias e comportamentos dos sujeitos envolvidos (Turato, 2005).

O processo saude-doenca compreende vivéncias singulares e subjetivas dificeis de
serem traduzidas somente pelas palavras, uma vez que € nestas experiéncias que aprendemos
a lidar com as diferentes condi¢cBes da existéncia humana. Para Helman (1994), a doenca
constitui mais do que somente um conjunto de sintomas, pois, apresenta outras representacoes
de ordem simbdlica, moral, social e psicoldgica para o doente e a familia. Assim, o0 processo
do adoecimento ndo se limita apenas a uma referéncia bioldgica, mas constitui-se na
associacdo das construcdes sociais que 0 sujeito cria no processo saude-doenca onde tera uma

percepcéo singular do que sente e percebe manifesto em seu corpo (Mandu, 2004).

3.1.2 Quanto aos objetivos
Os objetivos estabelecidos no estudo sdo responsaveis pelo enguadramento do tipo de
pesquisa

e Pesquisa Exploratoria

A principal finalidade da pesquisa exploratéria é desenvolver, esclarecer e propor

mudancas de conceitos e ideias, podendo ocorrer sobre a formulagdo de problemas especificos

24



ou quanto a hipdteses a serem pesquisadas. A maioria dessas pesquisas envolve: levantamento
bibliografico, entrevistas com pessoas que experenciaram e possuem alguma relacdo com o
problema pesquisado e analise de exemplos que estimulem a compreensédo, como estudos de
caso (Gil, 2008).

Na maioria das vezes, a pesquisa exploratdria é realizada inicialmente quando o tema é
amplo, necessitando esclarecé-lo e delimita-lo por meio de revisdo de literatura e discusséo
com profissionais da &rea (Minayo, 2007).

Assim, parte desta pesquisa foi classificada como exploratoria, tendo como objetivo
proporcionar maior familiaridade com o problema, ou seja, uma visao geral de determinado
fato a fim de torna-lo mais explicito. Buscou-se conhecer e aprofundar o estudo sobre a
vivéncia do cancer infantojuvenil por meio de literatura da area, experiéncia do pesquisador e
debate com profissionais da area. Estes aspectos também permitiram a producdo de um

material educativo, como o brinquedo terapéutico.

e Pesquisa Descritiva

De acordo com Gil (2008), as pesquisas exploratorias associadas as descritivas sdo
habitualmente utilizadas por pesquisadores sociais. Estas pesquisas buscam a descri¢cdo de
determinada populacdo, fenébmeno ou estabelecimento de varidveis. Estudam-se as
caracteristicas de grupos como: distribuicdo por idade, escolaridade, renda, saude fisica e
mental, dentre outros, ou realiza-se um levantamento de opinides, crencas e atitudes de um
determinado grupo (Gil, 2008).

Em algumas éareas deste estudo foi utilizada a pesquisa descritiva, objetivando
compreender as formas de lidar com o tratamento, as percepg¢des e trajetos realizados pelos
pacientes e cuidadores em busca do diagndstico. A juncdo da pesquisa descritiva permitiu um
maior enfoque ao tema do cancer infantil e descri¢do das representacGes nos processos salde
e doenca vivenciada por cuidadores.

3.1.3 Quanto aos procedimentos

De acordo com Fonseca (2002), a pesquisa cientifica resulta no exame ou inquérito
minucioso, objetivando resolver um problema ou aprofundar o conhecimento sobre um
determinado tema, recorrendo a procedimentos cientificos. Assim, investiga-se uma pessoa ou
grupo, abordando um aspecto da realidade no sentido de comprovar hipéteses, descrevé-las
e/ou exploré-la. Para o desenvolvimento da pesquisa é imprescindivel a selecdo do método a

ser utilizado. Neste estudo os procedimentos utilizados foram:

25



e Pesquisa de Campo

Caracteriza-se pela investigacdo que além da pesquisa bibliogréfica e/ou documental

se realiza coletando dados junto a pessoas com recursos de diferentes tipos (Fonseca, 2002).
e Pesquisa Participante

O procedimento utilizado para o estudo de campo foi fundamentado na pesquisa
participante proposta por Thiollent (2005). Sua caracteristica consiste na participacdo real (de
caracteristica natural ou artificial) buscando o conhecimento da vida de um determinado
grupo ou comunidade. A forma natural decorre quando o observador pertence a mesma
comunidade ou grupo, enquanto artificial quando o pesquisador se integra a este.

Na pesquisa participante, ocorre a interacdo entre 0S membros das situagOes
investigadas e o pesquisador (Silva & Grigolo, 2002). Considerando que o tema escolhido
deverd indicar a fundamentacdo tedrica que orienta a pesquisa, 0s individuos passardo a
constituir o objeto maximo do estudo.

Dentre as vantagens deste procedimento estdo o répido acesso a dados e a
possibilidade de obter informagdes de dominio privado. J& a desvantagem, consiste nas
restricdes determinadas pelo papel do pesquisador, o qual pode ter uma observacdo limitada
ou apenas um retrato da populacéo pesquisada (Fonseca, 2002).

Para a realizacdo da pesquisa participante foi necessaria a insercdo da pesquisadora na
Casa de Apoio, o qual ocorreu apOs apresentacdo das caracteristicas do estudo e
consentimento dos responsaveis pela Instituicdo. Ressalta-se, que a pesquisadora realizou
outras pesquisas na Instituicdo (Rezende et al.,2009b, Rezende et al. 2009a, Rezende, 2011) e,
portanto, conhecia a priori os profissionais, rotina da Casa e alguns pacientes e cuidadores.

Considerando a necessidade de emergir profundamente na cultura e mundo dos
sujeitos da pesquisa, inicialmente foram realizadas participacdes nas rotinas da brinquedoteca
como ludicidade livre, jogos, oficina de pintura, bijuterias, bem como eventos externos a
instituicdo, como passeios e cinema. Também foi possivel a interagdo por meio dos grupos de
apoio aos cuidadores, pacientes e reunides de equipe profissional. Estas atividades foram
realizadas trés vezes por semana, no periodo de 18 meses, dentre estes, 0s Ultimos quatro
meses foram destinados a realizacdo das entrevistas. Destaca-se que a pesquisadora participou
das atividades em relacdo ao planejamento, execucdo e organizacdo, interagindo diretamente
com os profissionais, criangas, adolescentes e cuidadores.

A pesquisa participante realizada na Casa de Apoio AURA permitiu o conhecimento

de algumas relacgdes estabelecidas entre paciente, cuidadores e profissionais e apreenséo de
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linguagens e termos utilizados para se referir a determinado procedimento ou tipo de cancer.
Tais particularidades foram fundamentais para aproximacéo e realizagdo de coleta de dados
com criangas e adolescentes e articulagéo no decorrer das entrevistas com os cuidadores.

Cabe destacar, que a pesquisa participante além das caracteristicas acima descritas,
representa 0 método adequado quando o objetivo é obter o maximo de conhecimento sobre
determinado fendmeno a partir da perspectiva dos sujeitos. Ademais, permitiu a troca entre
sujeitos e a pesquisadora, no qual esta ndo apreendeu apenas informacdes relevantes como

também desenvolveu outros aspectos com este processo.

3.1.4 Perspectivas teoricas/quadros de referéncia

As teorias no processo de investigacdo proporcionam a definicdo de conceitos,
estabelecimento de sistemas conceituais, explicam, sintetizam conhecimento, dentre outros.
Assim, a analise dos contetdos simbolicos (desenhos), subsidiou esta pesquisa sobre a
vivéncia do adoecimento de criancas e adolescentes, enquanto o Interacionismo Simbolico
embasou a compreensdo das relacGes estabelecidas pelos cuidadores na busca pelo

diagndstico.
e Analise dos contetdos simbélicos: desenhos

A utilizacdo do desenho para demonstrar a representacdo de pensamento e sentimentos
é uma das formas mais antigas da comunicacdo humana. Os desenhos rupestres demonstram
os registros do homem mais primitivo com objetivo de demarcar sua historia e seus
descendentes. O desenho esta presente no desenvolvimento infantil como primeira forma de
expressao antes mesmo da crianca dominar a leitura ou a escrita (Wechler & Schelini, 2002).

Por meio desta representacdo, pode-se entrar em contato com o sujeito ou também ser
um mediador nas relacdes que sdo estabelecidas (Winnicott, 1985), apresentando também
outras caracteristicas como analise da capacidade intelectual e desenvolvimento fisico e
social. A partir do desenvolvimento infantil do grafismo é possivel observar a expressdo da
evolucdo geral do individuo (Van Kolck, 1984). De acordo com Hammer (1989, p.39), o
enfoque dos componentes do desenho “além de seu desempenho global, nos diz muito do que
Ihe importa, como isto afeta e como ele reage frente ao problema”. Assim, o desenho possuiu
uma importancia impar, possibilitando a manifestacdo de aspectos que o sujeito ndo quer
revelar, ndo pode ou ndo tem conhecimento com apresentacao de conteudos simbolicos menos

conhecidos e aversivos.
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Van Kolck (1984) enfatiza que, na analise da producao grafica é importante considerar
a motivacao da tarefa que pode ser desde um desenho espontaneo, secreto ou produzido por
solicitacdo durante uma intervencdo profissional. Cada caso ird induzir varidveis significativas
que devem ser consideradas, pois representa situaces psicologicamente diferentes com
caracteristicas singulares que devem ser consideradas na interpretacdo/analise da producao
grafica.

O desenho, enquanto técnica projetiva, devido a suas caracteristicas pouco
estruturadas, permite a apreensdo de contetdos mais profundos que vdo além dos aspectos
informativos do discurso. Este instrumento viabiliza o acesso a elementos associados ao
ambito do inconsciente, podendo desvelar a estrutura psicoldgica por meio da deteccdo de
defesas, adaptacdo ao ambiente, angustia, dentre outros (Schneideret al., 2013)

A técnica projetiva constitui-se, portanto, na reunido de processos expressivos-motores
(producdo de desenho), processos aperceptivos-dindmicos (verbalizagbes tematicas) e
associacOes dirigidas pelo inquérito (Trinca, 1997). Estas juncdes permitem uma melhor
analise da projecdo. Assim, tal técnica ¢ utilizada como “instrumento com sensibilidade
bastante para uma exploracdo inconsciente de tipo vertical e focal, relacionada
especialmente as queixas e outras angustias emergentes em uma dada situagdo” (Trinca &
Tardivo, 2000, p.428).

A utilizacdo da técnica projetiva para expressdo de sentimentos e avaliacdo tem sido
utilizada em amplos espacos tanto clinico, quanto hospitalar e escolar. Diante do conflito que
envolve a desordem de emocdes e dificuldades de traduzir em palavras e demonstrar seus
sentimentos, alguns pacientes podem apresentar dificuldades de se expressar verbalmente.
Nestes casos, na assisténcia a saude da crianca e do adolescente, a técnica projetiva €
empregada, uma vez que favorece a exploracdo de contetdos especificos principalmente
qguando o paciente se encontra em situacdes aversivas.

Assim, a utilizacdo de técnicas projetivas em salde possibilita avaliar os dominios:
fisico/bioldgico, afetivo, cognitivo e comportamental, e as unidades: paciente, familia, sistema
de saude e contexto sociocultural.

Desta forma, o desenho apresentou-se tanto como possibilidade para o conhecimento e
descricdo das caracteristicas gerais (mais amplas) das vivencias de criancas e adolescentes
com cancer, quanto a aspectos inerentes as vivencias emocionais e sociais no enfrentamento

da doenca e sua forma de lidar com as adversidades impostas pelo tratamento.

e O Interacionismo Simbdlico
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O Interacionismo Simbdlico (IS) é uma abordagem da ciéncia social, sendo
constituido tanto por uma perspectiva tedrica quanto orientacdo metodoldgica. Esta teoria
enfoca o contexto social por meio do qual os sujeitos interagem, criam fatos, defini¢Oes e
realidades impares e tem como principio a existéncia de acao entre grupos e pessoas cultura
(Silva, 2012).

O comportamento humano é realizado por meio de simbolos e de seus significados,
que sdo compartilhados por meio da interagdo humana. Assim, 0 ser humano ndo permanece
passivo aos eventos e interpretacdes do ambiente social, mas os interpreta e age segunda sua
interpretacdo. Desta forma, os sujeitos e ambientes se influenciam mutuamente, se definindo e
redefinindo (Carvalhoet al., 2010).

Significado e representacdo sdo duas palavras que estdo presentes no Interacionismo
Simbolico. Assim, pessoa, palavra, gesto, objeto podem ser considerados simbolos desde que
tenham adquirido significado especifico e, portanto represente um sentimento, acdo ou
contexto cultural. Os simbolos sdo importantes, pois neles encontram-se implicitos valores e
cultura (Silva, 2012).

Estes termos também sdo apontados nas trés premissas que fundamentam o IS:

A primeira estabelece que os seres humanos agem em relagdo ao mundo
fundamentando-se nos significados que este lhes oferece. Tais elementos abrangem
tudo o que é possivel ao homem observar em seu universo..., além das situagdes com
que o individuo se depara em seu dia-a-dia. A segunda premissa consiste no fato de
os significados de tais elementos serem provenientesou provocados pela interacéo
social que se mantém com as demais pessoas. A terceira premissa reza que tais
significados sdo manipulados por um processo interpretativo (e por este
modificados) utilizado pela pessoa ao se relacionar com os elementos com que entra
em contato (Blumer, 1980 p. 119).

O significado, portanto é um dos elementos-chave na compreensdo do comportamento,
das interacdes e dos processos. Desta forma, para entender o processo social, o investigador
necessita se apoderar dos significados que sdo experenciados pelos participantes em
determinado contexto (Jeon, 2004). Assim, neste estudo a pesquisadora se inseriu no grupo
especifico para percepcdo das rotinas e significados atribuidos a fatos e terapéuticas
vivenciadas pelos pacientes e cuidadores percebendo e participando de suas experiéncias, uma
vez que os significados particulares ocorrem no processo de interagdo com seu meio.

O processo de interacdo social é o tema central nesta teoria, por meio do qual se
estabelece uma analise da sociedade e conduta humana considerando: 0s grupos ou
sociedades, interacdo social, objetos, o ser humano enquanto ator, a acdo destes e suas

interconexdes (Carvalho et al., 2010).
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Portanto, a utilizagdo desta teoria visa privilegiar o ponto de vista dos cuidadores
elucidando os proprios significados que estes colocam em pratica para construir seu mundo

social e seu itinerario terapéutico em busca do diagnostico.

3.2 Local do estudo

A pesquisa foi realizada na Associacdo Unificada de Recuperacdo e Apoio (AURA)
em Belo Horizonte (MG). Essa Casa de Apoio foi criada em 1998 para oferecer suporte
terapéutico a criangas e adolescentes com céancer e seus cuidadores. E uma entidade sem fins
lucrativos, declarada de Utilidade Publica Municipal, Estadual e Federal com registro e
Certificado de Filantropia do Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS), que se
mantém por meio de apoio e parcerias com representantes do setor privado, publico e
comunidade( AURA, 2015).

As criangas e adolescentes portadores de cancer durante o tratamento e consultas se
hospedam na Casa AURA acompanhadas de um cuidador. A Instituicdo oferece hospedagem,
alimentacdo, servicos multidisciplinares (Psicologia, Nutri¢do, Fisioterapia, Servi¢co Social) e
atividades ludicas, com participacdo de voluntarios. Na figura abaixo se observa a amplitude
geogréfica de atendimentos realizados pela AURA e em seguida fotos ilustrativas dos

ambientes da Instituicdo.

Figura 01: Municipios de origem das criancas e adolescentes assistidos pela AURA até dezembro de 2011 -
abrangéncias 225 municipios

0 100 200km

Fonte: ( AURA,2015)
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Figura 02- Fotografia da vista externa da Casa de Apoio- AURA

LR —
L DN, -y

ura

(31)3282-1128 | www.aura.orgbr

Figura 03 - Fotografia da logomarca na parte externa da Casa de Apoio- AURA
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Figura 04- Fotografia da area de lazer interna da Casa de Apoio — AURA

Figura 05 - Fotografia da brinquedoteca da Casa de Apoio - AURA
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Figura 06 - Fotografia de um quarto para paciente e acompanhante na Casa e Apoio -AURA

3.3 Sujeitos

Os cuidadores e pacientes (criangas e adolescentes) sdo provenientes das seguintes
regides de Minas Gerais: Rio Doce, Mata, Jequitinhonha, Mucuri , Alto Paranaiba, Central,
Centro Oeste Sul, Triangulo, Norte e Noroeste (AURA, 2015). A maior parte dos cuidadores
possui escolaridade incompleta, renda per capta reduzida e realizam atividades agropecuarias

para sustento familiar.
Os sujeitos da pesquisa foram divididos em dois grupos:
. Grupo 01: Criangas e adolescentes

De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), considera-se crianga a
pessoa até 12 anos de idade incompletos e adolescente de 12 anos completos até 18 anos
(Brasil, 1990). Segundo o ECA, a adolescéncia pode se estender até 21 anos, entretanto este
publico ndo faz parte dos pacientes atendidos pela instituicdo. Nesta pesquisa 0s pacientes que
se encontravam na Instituicdo e se dispuseram a participar apresentavam idade entre 05 a 14
anos.

As criangas e adolescentes foram convidados a participar voluntariamente do
estudo.Os critérios de exclusdo para pacientes foram: periodo inferior a 01 més de tratamento
oncoldgico, apresentacdo de dor ou mal estar, incapacidade de se comunicar de forma clara ou

com déficit cognitivo. Durante a pesquisa na Instituicdo, trés pacientes apresentaram
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impossibilidade de participar (01 com incapacidade de se comunicar e 02 em cuidados

paliativos apresentando dores decorrentes de efeitos adversos).

. Grupo 02: Cuidadores

O cuidador ¢ aquela pessoa que se predispGe a acompanhar o paciente que necessita de
cuidados continuos. Existem dois tipos de cuidador: o formal (exerce a funcdo e possui
qualificacdo) e o informal (surge dentro da familia ou da comunidade como a pessoa mais
indicada e/ou disponivel no momento para exercer esta funcdo). Os participantes da pesquisa
sdo caracterizados como informais, uma vez que sao representados por um membro familiar
(maior parte mées) e ndo possuem qualificacdo profissional. O critério de elegibilidade para
os cuidadores foram: estar hospedados na Casa de Apoio AURA, qualquer faixa etéria, sexo e
parentesco com o paciente. Os critérios de exclusdo foram: acompanhamento a paciente com
periodo inferior a 01 més de tratamento, incapacidade de se comunicar de forma clara ou com
déficit cognitivo. Entretanto, na Instituicdo ndo estavam hospedados sujeitos com estas

caracteristicas. Os cuidadores participantes do estudo tinham idade entre 23 e 63 anos.

3.4 Coleta de Dados

Para que os sujeitos (criangas, adolescentes e responsaveis) contemplados no estudo
pudessem representar a diversidade encontrada na Instituicdo, o critério para o convite a
participar da pesquisa caracterizou-se pela busca da heterogeneidade. Assim, de forma
alternativa eram convidados individuos do sexo feminino, posteriormente masculinos; mais
novos e depois mais velhos; com mais tempo de hospedagem na casa, ora mais recentes;
pessoas mais introspectivas ora mais comunicativas; com precaria condicdo econdmica ora
com maior renda per capita. Na insuficiéncia de alguma categoria eram repetidas as
anteriores. Apenas um adolescente rejeitou participar do estudo, relatando timidez e duas
cuidadoras devido a outros compromissos.

As criancas e adolescentes foram convidadas por meio da ludicidade, durante a
realizacdo de atividades na brinquedoteca. A coleta ocorreu com a aplicagdo da técnica
projetiva (producéo de desenhos) e entrevista aberta sobre o tema abordado no desenho.

Ja os cuidadores foram convidados por conversa informal durante a realizacdo de
artesanato ou apos reunides de pais. Os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada com questdes norteadoras sobre sua vivéncia no cuidado ao paciente com

cancer.
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O nudmero de entrevistados (criancas, adolescentes e responsaveis) obedeceu ao
critério de saturacdo caracterizado pela suspensdo de inclusdo de novos participantes quando
os dados obtidos tenderem a repeticdo ou a redundéncia (Deslandes, 2007). Por se tratar de
uma pesquisa qualitativa, que estuda as percepcles, opinides e descricdo das vivéncias
(Minayo, 2007), o mais significativo ndo é a quantidade final de entrevistados, mas a
representatividade dos dados e a qualidade dessas informagdes (Fontanella, Ricas & Turato,
2008).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, parecer 267.767 (anexo
6.1) e autorizado pela Casa de Apoio AURA (anexo 6.2). Para participar do estudo de forma
voluntéria, o cuidador assinou um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido consentindo a
participagdo do paciente a ele responsavel (anexo 6.3) , bem como outro termo autorizando
sua participacdo no estudo (anexo 6.4). As identificacdes dos participantes foram preservadas

e mantidas em sigilo.

3.5 Analises de Dados

Para analisar e compreender o material qualitativo é necessario aprofundar os
significados que os atores sociais compartilham na vivencia de sua realidade. Desta forma, a
analise dos dados foi diferenciada de acordo com os objetivos intrinsecos aos 0s dois grupos

pesquisados.

. Grupo 01: Criancas e adolescentes

Apbs aplicacdo da técnica projetiva, os dados foram analisados considerando o0s
aspectos relatados por autores referéncias em testes projetivos que consideram como
indicadores emocionais: tamanho do desenho, qualidade (rasuras, pressdao ao desenhar,
sombreamento e transparéncia), detalhes especiais (tais como cabeca muito pequena ou
figuras grotescas), omissdes de itens esperados (como olhos), énfase, dentre outros aspectos
(Bacarji & Gramacho, 2005; Buck, 2003; Campos, 2005; Corman, 1979; Di Leo, 1991,
Retondo, 2000; Van Kolck, 1984).

. Grupo 02: Cuidadores
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Para realizar a organizacdo e analise dos dados das entrevistas, foi utilizada a Analise
de Conteldo segundo Bardin (1979), devido a possibilidade de adequacdo as diversas
condicbes de producdo da palavra ocorridas na pesquisa. Essa técnica compreende
procedimentos sistematicos na descricdo do conteddo de mensagens, possibilitando a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de producdo/recep¢do das mensagens. As
entrevistas foram transcritas e identificadas através de codigos preservando a identidade dos
participantes.

Considerando o ponto de vista operacional, a analise de contetdo inicia-se pela leitura
das falas ap0s a transcricdo das entrevistas. Os dados levam a relacionar estruturas semanticas
(significantes) com estruturas socioldgicas (significados) dos enunciados e articulam-se 0s
enunciados dos textos com os fatores que determinam suas caracteristicas que sdo variaveis

psicossociais, contexto cultural e processo de producdo de mensagens (Bardin, 1979).
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4 RESULTADOSE DISCUSSAO
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Os resultados estdo apresentados em forma de quatro artigos.

Artigo 01: Enviado para a Revista Saude e Sociedade

4.1 O itineréario terapéutico em oncologia infantojuvenil: da sintomatologia ao diagnéstico®

Rezende AM, Schall VT, Modena CM

RESUMO

Inicia-se o itinerario terapéutico quando a familia identifica os sintomas da crianca ou
adolescente como preocupante e/ou grave e busca cuidados em salde. Esta trajetdria objetiva
a definicdo da doenca e seu percurso possui diversas oscilacdes o que pode tardar o inicio do
tratamento contra o cancer infantojuvenil. Considerando que o diagndstico precoce é
determinante no prognéstico da doenca, faz-se necessario identificar a trajetoria terapéutica a
fim de compreender a multiplicidade de saberes e modos de se lidar com a enfermidade na
assisténcia. Foram realizadas 17 entrevistas semiestruturadas fundamentadas no
Interacionismo Simbolico com cuidadores. Os resultados demonstraram que na perspectiva
dos cuidadores, ainda ha falhas no diagnodstico e pouco investimento do profissional em
aprofundar a pesquisa dos sinais e sintomas. Conclui-se a necessidade de aprimoramento dos
sistemas de salde na perspectiva da resolutividade e integralidade, bem como maior
divulgacdo midiatica sobre a doenca de forma a alcangar os cuidadores.

Palavras-chave: comportamento de procura de cuidados de saude, diagndstico precoce, acesso

aos servicgos de saude, neoplasia, crianca, adolescente.

THE THERAPEUTIC ITINERARY OF CHILDREN AND ADOLESCENTS
WITH CANCER: FROM SYMPTOMATOLOGY TO DIAGNOSIS

ABSTRACT

The therapeutic itinerary begins when a family identifies the symptoms of the child or
adolescent as serious and begins searching for health care. The purpose of the itinerary is to
define the disease and its course has oscillations which can delay the onset of treatment in

children and adolescents with cancer. Considering that early diagnosis is crucial in the

! Financiamento: CAPES sob responsabilidade do grupo de pesquisa Cancer: o sujeito e a atengdo em salide,
Laboratério de Educacdo em Saude e Ambiente (LAESA) do Centro de Pesquisas René Rachou/FIOCRUZ.
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prognosis of the disease, it is necessary to identify the therapeutic itinerary in order to
understand the multiplicity of knowledge and diverse ways of facing the disease in health
care. For data collection seventeen semi-structured interviews based on Symbolic Interaction
were conducted with caregivers. The results show that from the perspective of caregivers,
there are still many flaws in correct diagnosis and little interest of the professionals to seek
further research about the different signs and symptoms of the disease. We conclude that there
IS a need to improve health systems in terms of resolution and completeness in the diagnosis
of cancer, as well as greater promotion in the media about the disease to reach caregivers and

medical professionals.

Keywords: Health care seeking behavior , early diagnosis, access to health services, cancer,

children, adolescents.

1. INTRODUCAO

As diferentes modalidades terapéuticas no tratamento oncoldgico pediatrico oferecem
novas chances de cura aos pacientes, proporcionando-lhes melhores perspectivas de vida
(Rezende e col., 2009b). Entretanto, apesar de ampliar a possibilidade de cura se
diagnosticado precocemente, os sistemas de cuidado em salde, assim como familiares
atentam tardiamente para os sintomas como fatores graves. Dentre outros aspectos
relacionados a morosidade estdo; o cuidado ou compreensdo dos pais, nivel de conhecimento
destes, distancia do sistema de atencdo a saude, bem como idade do paciente, tipo de tumor e
dimensdo da doenca (Oliveira e col., 2014).

Percebe-se, assim, que ha uma ampla dimensdo que circunda o inicio do diagnostico, o
qual deve ser intensamente trabalhado para reducdo do tempo necessario a descoberta da
enfermidade, considerando a caracteristica de propagacédo e invasividade da doenca.

Os indices de ocorréncia de cancer infantojuvenil em 2014 fora estimados em
394.450, em contrapartida aos 384.340 esperados em 2012 (a excecdo dos tumores da pele
ndo melanoma) de acordo com o Instituto Nacional de Cancer, referéncia em estudo e
tratamento nacional. Ressalta-se, portanto, a necessidade de aprofundar estudos para
diagnosticar os tipos de cancer mais frequentes nesta faixa etaria como leucemias e tumores
no sistema nervoso central, rins, 0ssos, retina e sistema linfatico (INCA, 2012).

Estudos anteriores realizados com a participacdo de criangas e adolescentes
evidenciaram o longo percurso do diagnostico até o tratamento e o impacto na condicdo de

saude dos pacientes e cuidadores, refletindo na ressignificacdo do processo salde-doenca e
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adesdo do tratamento (Brito e col., 2008; Rezende e col., 2009a; Rezende e col., 2009b;
Rezende e col., 2011). Ressalta-se, portanto a importancia de estudos na area oncoldgica que
vise 0 conhecimento e o aprofundamento da experiencia de vivenciar o cancer a fim de
propiciar melhorias na assisténcia ao paciente e sua familia e promocéo da qualidade de vida.
Desta forma, esta pesquisa teve como objetivo a descricdo e a compreensdo do itinerario

terapéutico em oncologia na perspectiva dos cuidadores.

2. METODOLOGIA

Esta pesquisa qualitativa buscou compreender como 0 sujeito apreende o trajeto
terapéutico e sua percep¢do a cerca dos obstaculos e alternativas em assisténcia. Assim, 0
estudo foi fundamentado no Interacionismo Simbdlico (IS), o qual propGe elucidar os
significados dos discursos dos sujeitos na construcdo do seu mundo social (Jeon, 2004). O IS
foi eleito como metodologia para a construcdo desta pesquisa considerando as trés premissas
que o fundamenta: 1) o ser humano orienta seus atos em direcdo as coisas em fungédo do que
estas significam para ele; 2) o significado destas surge como consequéncia da interacao social
gue mantém com seu proximo e; 3) os significados se manipulam e se modificam frente ao
processo interpretativo desenvolvido pela pessoa ao defrontar-se com o que encontra em seu
caminho (Mead, 1982).

O estudo foi realizado na Casa de Apoio AURA situada em Belo Horizonte, fundada
em 1998 para oferecer suporte terapéutico a criancas e adolescentes com cancer e seus
cuidadores. E uma entidade sem fins lucrativos, declarada de Utilidade Plblica Municipal,
Estadual e Federal com registro e Certificado de Filantropia do Conselho Nacional de
Assisténcia Social (CNAS), que se mantém por meio de apoio e parcerias com representantes
do setor privado, publico e comunidade.

As criangas e adolescentes portadores de cancer durante o tratamento e consultas se
hospedam na Casa AURA acompanhadas de um cuidador. A Instituicdo oferece hospedagem,
alimentacéo, servicos multidisciplinares (Psicologia, Nutricdo, Fisioterapia, Servi¢o Social) e
atividades ludicas, com participagdo de voluntérios.

Durante 04 meses, foram realizadas 17 entrevistas semiestruturadas com cuidadores de
criancas e adolescentes entre 23 e 63 anos sendo 2 pais e 15 mées. As questdes norteadoras
gue balizaram as entrevistas contemplaram o inicio dos sintomas e o processo de descoberta
da doenca. As entrevistas foram analisadas por meio da andlise de contetdo (Bardin, 1979), e
0 numero de participantes obedeceu ao critério de saturacdo, ou seja, a interrupcdo das

entrevistas ocorreu quando as falas se tornam repetitivas ou redundantes (Deslandes, 2007).
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Figura 01: Itinerario terapéutico de criangas com cancer e seus cuidadores na busca pelo diagnéstico

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa/CPqRR/FIOCRUZ, parecer
n°® 267.767 e autorizado pela Casa de Apoio. Os sujeitos da pesquisa possuem sua

identificagdo preservada e assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

O discurso dos cuidadores em permitiu 0o desenho da trajetéria de busca por cuidados
(Figura 01).

e Primeiro momento da trajetéria

Apresentacdo de sintomas com incerteza do diagnostico: representado pela cor cinza;

e Segundo momento da trajetoria

Conhecimento do diagndstico de cancer: representado pela cor branca;

e Terceiro momento da trajetoria

Inicio do tratamento da doenca: representado pela cor preta;
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3.1 Trajetorias Terapéuticas em Oncologia Pediatrica: algumas ponderacdes

A experiéncia da enfermidade possuiu um caréter intersubjetivo, o qual integra
interpretacdes dos individuos aos processos de interacdo social entremeados por certos
padrdes culturais (Leite e Vasconcelos, 2006). Assim, a maioria das doencas infantis € vistas
como normais da idade e consequentemente tratadas em casa. O responsavel s6 busca
cuidados em salde quando o adoecimento é recorrente ou 0s sintomas se aproximam do que
as méaes consideram como grave.

Nota-se, que, as peculiaridades dos costumes e crencas interferem na maneira que 0s
individuos lidam com as questdes relacionadas a salde infantojuvenil. A familia é
considerada o primeiro espago de assisténcia informal (Helman, 1994), constituindo a
microestrutura de grande influéncia na constituicdo das representacdes e acdes no processo
salde-doenca. A familia representa, portanto a primeira socializacdo que o individuo
experimenta.

Considerando que o cuidado em salde inicia-se no contexto em que a pessoa Vive,
torna-se importante compreender as experiéncias do adoecimento e direcionamento em
relacdo as escolhas e tratamento que irdo realizar (Blumer, 1982; Silva e col., 2014). Esse
processo € denominado itinerario terapéutico ou trajetoria terapéutica.

O itinerario terapéutico em oncologia pediatrica tem como ponto de partida os
sintomas apresentados no adoecimento e a dinamica familiar pela busca de cuidados em
salde. Assim, compreender estes aspectos possibilita fomentar reflexdes e subsidios para
melhorias na assisténcia.

O cancer infantojuvenil possui particularidades em decorréncia dos sintomas
semelhantes a diversas outras doencas (febre, reducédo da imunidade, emagrecimento, vomito,
dor de cabeca frequente) o que pode dificultar e retardar o diagndéstico correto, portanto, é
primordial a preparagdo na graduacdo em areas de salde considerando o aumento do nimero
de casos/ano. O diagnostico tardio € um dos principais responsaveis pelas sequelas fisicas,
sociais e emocionais bem como aumento do indice de mortalidade, uma vez que representa a
primeira causa de morte por doenga em criancas e jovens até 19 anos (INCA, 2007).

A Sociedade Americana de Cancer apresentou dados estatisticos de reducdo do
numero de mortalidade infantojuvenil entre 1975 e 2009 nos EUA. Ressalta-se que a melhoria
nas taxas de sobrevida é decorrente do melhor tratamento e cuidados de suporte. Embora os
pacientes que sobrevivem cinco anos apds o diagndstico de seu primeiro cancer continuem a
apresentar um risco aumentado de morbidade e mortalidade relacionada a doenca e seu

tratamento, uma analise dos anos posteriores (5, 10 e 15 anos) demonstrou uma alta
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probabilidade de sobrevivéncia subsequente (Warde col., 2014).

Outro aspecto fundamental para reducdo da mortalidade refere-se ao papel da midia na
divulgacdo dos sinais da doenca, 0 que proporcionaria a procura por informacgdes e
diagnostico precoce. Uma das solugcbes apontadas por Castro (2009) estaria em ampliar a
publicacdo em educacdo e comunicacdo em todos os niveis de atencdo. Seria, portanto,
necessario o esforco na organizagdo do SUS com a participacdo ativa da sociedade na
construcdo de uma rede ampla e dindmica que objetive maior atencdo a doenca. Desta forma,
compreende-se que o grande desafio estd no campo da mobilizacdo social, uma vez que a
consciéncia dos individuos se constroi por meio das interacbes e dos processos sociais
(Coulon, 1995) e para atingir tal objetivo estratégias de comunicagdo sdo fundamentais.

Nos Ultimos anos ocorreu um aumento expressivo do numero de pacientes
oncologicos atendidos pelo SUS nas unidades de alta complexidade, podendo ser reflexo da
melhora na capacidade do Sistema em aumentar 0 acesso aos recursos de tratamento
especializado apesar das dificuldades de regulagdo e articulagdo entre as unidades da rede
(Castro, 2009).

Nos relatos apresentados por 15 cuidadores, a Unidade Bésica de Saude - SUS foi a
porta de entrada para 0 acompanhante/paciente como recomendado pelo Ministério da Saude.
A Atencdo Baésica forma um conjunto de agdes tanto no &mbito coletivo quando individual
abrangendo a promoc¢do e protecdo da salde, a prevencdo de agravos, o diagndstico, 0
tratamento, a reabilitacdo, a reducdo de danos e a manutencdo da salide com o objetivo de
desenvolver uma atencdo integral que impacte na situacao de salde e autonomia das pessoas e
nos determinantes e condicionantes de satde (Brasil, 2013).

Outro fator que torna a UBS (Unidade Bésica de Salde) o contato preferencial é
determinado pela proximidade do local de residéncia destes pacientes, demonstrando assim, o
desenvolvimento de alto grau de descentralizacdo e capilaridade dos servicos.

Dentre 0s 17 cuidadores, apenas dois procuraram o servigo secundario ao observar 0s
sintomas e queixa do filho, identificando-0 como urgente, uma vez que apresentaram
desmaio, dor na perna e tonteira. A diferenciacdo entre a Atencdo Primaria em relacdo a
secundaria e terciaria consiste em diversos aspectos, uma vez que se dedica aos problemas
mais frequentes (simples ou complexos), que se apresentam, sobretudo em fases iniciais e que
sdo, portanto, menos definidos (Brasil, 2007). Nas UBS, nota-se a multiplicidade de pacientes
ja conhecidos pela equipe e maior familiaridade, tanto com as pessoas, quanto com seus
problemas, bem como se encontram nestes espacos diversas necessidades em saude. A
Atencdo Primaéria tem, portanto, qualidades impares, que a caracterizam e diferenciam dos

demais niveis de atencéo.
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3.2 Primeiro momento: apresentacio dos sintomas com incerteza do diagnostico

Esta primeira etapa é considerada de suma importancia, uma vez que o diagnostico
precoce repercute no prognostico da doenga. Infelizmente, o entrave ainda apresenta-se neste
momento considerando a dificuldade por parte dos profissionais em diagnosticar a doenca.
Outro aspecto importante corresponde as avaliagbes incorretas associadas a tratamentos
ineficazes que prolongam o tempo de diagndstico correto (Green e col. 2013).

O itinerario inicia-se a partir do momento que o cuidador identifica a situagdo como
comprometedora da saude, entendendo-a como doenca. As entrevistas realizadas
demonstraram que do comeco dos sintomas que preocuparam 0s pais/responsaveis até a
identificacdo da doenca foram percorridas diversas idas e vindas a Unidade Basica de Saude.
A sintomatologia priméaria do cancer em criancas e adolescentes demonstrou nao ser
inicialmente um critério definidor. Alguns pais retardaram a procura por centros de
atendimento e em outros casos os profissionais de saude ndo identificaram os sintomas como

indicativo dessa patologia.

Ai eu levei no médico ela dava umas manchas roxa ndo conseguia ficar em pé. Até
as coisas que ela gosta ela ndo queria. Na minha cidade teve uma enchente e teve um
surto muito grande de mosquito, ai falaram “ah, pode ser dengue ou resfriado”,
como ela continuava a néao ficar em pé e falando baixinho levei em outra médica que
passou pra ela amoxilina, diclofenaco de potéassio e benzetacil. E quando a gente
tome benzetacil a gente ja da uma melhorada e nisso ndo melhorou. Antes de acabar
a amoxilina eu levei numa clinica geral: “t4 dentro do prazo ainda” e nisso ela ndo
melhorava. Ai deu melhoradinha e depois piorou mais ainda. Até um dia a
enfermeira perguntou assim: “vocé andou batendo nessa menina?”. Eu falei: “perai
vocé acha que se eu batesse eu ia ser a Ultima a trazé-la aqui”. As mancha na perna
era bem grande. A a terceira vez passou no médico e nada. Depois eu falei com os
médico eu nunca vi quem t4 doente, d& mancha nas pernas, ai ndo fizeram nada. Na
quarta vez tirou ficha pra um médico e de imediato ele j& pediu exames e fez tudo
na urgéncia la na hora. (Entrevista 18. Diagnostico do paciente: Leucemia)

O sentimento materno de que algo ndo vai bem com o filho fez com que esta
cuidadora procurasse atendimento quatro vezes e questionasse a persisténcia das manchas
como queixa principal. Pelo discurso da mée, percebe-se que houve a atribuigdo dos sintomas
a um agente externo (epidemia de dengue), o qual pode ter mascarado os sintomas tardando
assim, o diagndéstico de cancer. Somente na Gltima consulta aprofundaram o estudo do caso
com a solicitacdo de exames de urgéncia. Além da incerteza do diagndstico, a cuidadora ainda
teve que lidar com a suspeita de agressdo. Ressalta-se, portanto, que no cuidado em salde, a
alteridade deve nortear a agdo dos profissionais com escuta atenta as demandas e acolhimento,

evitando julgamentos a priori.
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Infelizmente, os pacientes sdo os mais prejudicados pela demora e dificuldade de
reconhecimento da patologia, sofrendo com dores, nduseas, mal-estar, dentre outros sintomas,

resultando em prorrogamento e aumento de invasividade do tratamento.

Ele sentia muita dor de cabeca e vomito. Tudo que ele comia voltava. Foi quando
ele tava na aula ainda. A Unica coisa que ele queria comer foi fruta (Comecou em
Julho de 2011). Levou ele no posto de saude, policlinica. Ai ia e voltava com ele.
Quando foi quatro de abril levou ele na minha cidade, eles tava suspeitano que era
tumor. L& em Itabirito eles falava que era normal, que ele vivia no sol quente
soltando papagaio. Ele emagreceu muito e disse que ele tava desidratado por causa
do sol, nisso ficamos um bom tempo e voltamo. Quando foi em setembro marcou
consulta. Chegamos la ela olhou, a doutora ela disse que estava suspeitando que era
um tumor, ela falou que ia internar na policlinica pra fazer a tomografia. Quando foi
dia 5 fez a tomografia e ai deu pra ver alguma coisa, mas ele ndo tinha certeza do
que era. Ai marcou a ressonancia, foi feita dia 7 de setembro. Af viu, mas la ndo tem
médico especializado ai conseguiu a vaga pra ir pro hospital (especialista em
oncologia). Quando foi dia 8 de setembro nois internamo, virou e falou que podia
ser tuberculose. Até o dia da cirurgia ele tava tratando de tuberculose. Fez a cirurgia,
ficou no CTI uns dois dias. Ai mandou adiantar com a biopsia dele porque ele tava
perdendo a visdo sd depois disse que chegou o diagndstico.

[...] Tava tratando de tuberculose. Viu gque ndo tava adiantando, que a mancha nao
tava sumindo e resolveu fazer a cirurgia dele. Primeiro falou que tirou tudo depois
falou que tirou uma parte. Ele foi enxergando e falando. Andar ele j& néo tinha muita
firmeza (Entrevista 11. Diagndstico do paciente: Leucemia)

Nota-se que novamente o agente externo (sol) foi indicado como causador dos
sintomas, ndo havendo uma investigacdo mais precisa de acordo com relato da cuidadora. O
itinerario até a o confirmacdo da doenca durou nove meses demonstrando que apesar de
utilizar a porta de entrada (UBS) ndo houve resolutividade do Sistema. Apesar da suspeita ao
realizar a tomografia, o diagnostico sé ocorreu com a realizagdo da cirurgia em decorréncia da
gravidade do quadro (perda da visao).

Ressalta-se a memorizacdo de datas e fatos no decorrer deste percurso realizado pelo
responsavel e paciente, bem como a descricdo rica em detalhes sobre o caminho percorrido
para solucionar o problema do filho. Devido a representacdo social da doenca e sua gravidade,
os fatos s&o marcantes no ambito familiar (Brito e col., 2008), resultando em correspondéncia
de datas versus agravamento, bem como sensibilizacdo ao verbalizar tais momentos durante a

entrevista.

3.3 Segundo momento: conhecimento do diagnostico de cancer

O segundo momento de acordo com familiares € o mais angustiante diante da
indefinigcdo da patologia.

Eu fiquei aliviada! Porque o ndo saber e aquela tensdo é pior. [...] Ai depois que
falou que era leucemia, ndo € que eu achei bom ndo, mas eu fiquei aliviada porque
descobri 0 que minha filha tinha. Porque eu queria que descobrisse o0 que era
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(Entrevista 07. Diagnéstico do paciente: Leucemia).

Nesta fase, os pais comecam a ficar assustados, pois percebem que a doenca pode ser
grave devido ao aumento do numero de exames, bem como em alguns casos a necessidade de
internacdo do paciente para acompanhamento mais abrangente até uma conclusdo do
diagnostico.

Ai ele (médico) falou que ia colocar naquele projeto do SUS rapido ou facil. Facil!
Que coloca na internet cadastra a crianca de acordo com a necessidade dela e
disponibiliza no Brasil inteiro uma vaga de acordo com aquilo que ela precisava. Ai
que eu, eu fiquei preocupada, porque diz que nao sabe 0 que &, e precisava de um
hospital de suporte melhor pra ela, ai que eu fiquei preocupada (Entrevista
02.Diagnostico do paciente: Leucemia).

O Programa SUSF&cil relatado pela mae, é um servi¢co online de apoio a gestdo
Municipal e Regional dos Servicos de Saude Publica- SUS. Este software de Regulacdo
Assistencial visa agilizar a troca de informacGes entre as unidades administrativas e
executoras dos servicos de saude, garantindo, assim, melhorias para acesso e atendimento
prestado a populacdo (SES-MG, 2011).

O SUSFécil é considerado uma solugédo tecnoldgica voltada para gestdo de servigos
publicos de saude, abrangendo todas as areas do SUS, desde a atencdo basica até a mais
complexa da rede especializada. Opera como uma ferramenta de gestdo, permitindo a analise
online das informacdes durante a execucdo dos fluxos operacionais, além de ser um
empreendimento social de baixo custo, com alto impacto tecnolégico (SES-MG, 2011).

Outro fator mencionado pela genitora diz respeito a indefinicdo da doenca. Neste
momento, os cuidadores relatam pensar em diversas enfermidades severas, em tratamentos
dolorosos e até mesmo na morte. A visdo de fragilidade destes pacientes torna-se ainda mais
agravada pela apatia, fraqueza, inapeténcia e queixa de dor. Nesta etapa, a familia busca a
efetividade do servico tanto no quesito técnico-cientifico, quanto em relacdo ao apoio, escuta
atenta, ou seja, ao acolhimento humanizado utilizando também as tecnologias leves (Burille e
Gerhardt, 2014, Petean, 2013).

Quanto a relacdo de profissionais envolvidos para definicdo correta do diagndstico,
nos estudos de Fermo e colaboradores (2014), foram consultados de dois a cinco medicos
sendo a pediatria, reumatologia, oftalmologia e ortopedia as especialidades mais procuradas.
Entretanto, nesta pesquisa a especialidade dos profissionais ndo foi relatada.

Na maioria dos casos, enquanto o paciente ndo demonstra limitacfes severas, 0s sinais
e sintomas podem ser considerados pelos cuidadores ou profissionais como problema de
simples resolucdo ou por “dor de crescimento”. Por sua vez os profissionais podem postergar

o diagnostico por ndo suspeitarem e considerarem a existéncia de um cancer infantil.
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Ela sempre tinha dor na perna, tinha vez que tinha que carregar. Pegava ela na
cacunda os outros falava “isso ¢ manha”, eles fala isso é ruim né? Porque a gente
conhece o filho da gente. Fui fazer exame eles falava que era dor de crescimento
(Entrevista 05.Diagnostico do paciente: Leucemia).

Nota-se a relevancia de uma avaliagdo mais ampla, correlacionando informacdes sobre

sintomas, sinais, exames fisicos e laboratoriais, histérico familiar dentre outras contingéncias.

3.4 Terceiro momento: inicio do tratamento

Quando uma crian¢a ou adolescente é diagnosticado com cancer tem-se uma doenca
recoberta por certo sentimento de injustica e crueldade, ja que este ser esta iniciando sua vida.
A enfermidade incita a reflexdo sobre a possibilidade de morte e interrompe os planos e
futuras realizagdes (Rezende e col., 2009a).

Apesar do desenvolvimento de tecnologias que proporcionaram melhor progndésticos e
qualidade de vida, a representacdo social negativa do cancer persiste: Ah, perdi meu filho. S6
isso que vinha na minha cabeca (Entrevista 16. Diagndstico do paciente: Tumor de Wilms).
Alguns individuos ainda carregam os significados representativos da doenga (dor, morte,
sofrimento) influenciando e sendo influenciados pelas interacdes sociais (Blumer, 1982).

Com o inicio do tratamento o paciente tera algumas limitacdes quanto a realizacdo de
atividade fisica e afastamento de sua rotina. Em decorréncia destas alteracdes, 0 sujeito pode
ter dificuldade em aceitar sua nova condicdo existencial, apresentando sentimento de revolta e
atitudes retraidas por sentir-se diferente de outras criancas e adolescentes (Sales e col., 2012).
Estas manifestacdes sdo decorrentes do tratamento, bem como os efeitos colaterais (alopecia,
amputacdo enucleacdo ocular, etc.) que podem apresentar-se incomodas ao paciente. No
comego ele ficava revoltado: "Porque, isso em mim?". Meu filho, por que tinha que ser em
vocé, Deus te escolheu. Ai ele chorava muito, ele virava para o lado da parede e chorava
(Entrevista 08. Diagnostico do paciente: Leucemia).

No entanto, Rezende e colaboradores (2009b), observaram que o convivio com outros
pacientes com a mesma doenca, como ocorre em Casas de Apoio, podem ser benéficas ao
individuo para reestruturar seu universo emocional e proporcionar esperanca e perspectivas
futuras, além de apoio técnico especializado: A psicéloga aqui (Casa de Apoio) foi
conversando com ele, comigo também , ai a gente ja vai entendendo, ligando tudo (Entrevista
06. Diagnostico do paciente: Leucemia).

Nesta acepg¢do, o cancer infantojuvenil apresenta-se como responsavel por inimeras

mudangas e manifestagfes nunca experenciadas, tanto na vida do paciente quando dos
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familiares que vivenciam sentimentos muitas vezes inexplicaveis entremeados pela
desesperanca, temor, incerteza e espanto, caracterizando-se como forte impacto emocional
(Santos e Gongalves, 2008).

O inicio do tratamento € repleto de ddvidas e inquietacdes 0s quais devem ser
reconhecidas e sanadas por diferentes profissionais a fim de proporcionar conforto e
acolhimento (Marcus, 2012). Torna-se, portanto, fundamental auxiliar o paciente e cuidador
nesta nova etapa encaminhando-os a atendimentos especializados e casas de apoio, além de
informar sobre subsidios disponiveis por meio da assisténcia social e direitos ao paciente

portador de cancer. A partir deste momento uma nova vivéncia esta por vir.

4. CONSIDERACOES FINAIS

Do inicio dos sintomas até a descoberta do cancer, o percurso percorrido pelo cuidador
e paciente foi intenso com muitas idas e vindas as unidades de atendimento, o que demonstrou
ser desgastante associado aos sentimentos de incerteza e preocupacdo. A trajetdria percorrida
fornece dados da realidade em atencdo a salde sinalizando para a construcdo de cuidados
mais humanizados e o aprimoramento técnico-cientifico.

O itineréario terapéutico demonstrou ser uma ferramenta importante para avaliar a
qualidade dos servicos de salde e assim detectar falhas e lacunas nas formas de organizacdo
do Sistema. Também possibilitou compreender como os cuidadores significam seu percurso
na busca pelo diagndstico. O discurso destes aponta para a importancia do acolhimento e
escuta da familia considerando sua vivéncia com a crianga ou adolescente.

E importante conhecer e compreender a trajetoria de pacientes até a descoberta da
doenca a fim de proporcionar uma reflexdo critica a cerca das necessidades de ajustes do
Sistema de Salde, bem como ampliacdo da divulgacdo sobre a doenca na midia. Além da
importancia ressaltada ao diagndstico precoce, sdo necessarias também acdes conjuntas dos

Sistemas de Salde aprimorando a resolutividade e integralidade.
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4.2 A crianca e 0 adolescente com cancer em casa de apoio: projetando vivéncias
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Resumo

Apesar dos avancos cientificos na area de oncologia infanto-juvenil, o tratamento
ainda causa diversas repercussfes tanto fisicas, quanto emocionais e sociais. A fim de
identificar e minimizar o impacto da doenca diversos recursos podem ser utilizados como as
técnicas projetivas. No caso de criangas e adolescentes, a utilizacdo de desenhos tem
demonstrado ser um instrumento de grande valia. Desta forma, para esse artigo foram
utilizados trés desenhos com a finalidade de aproximar da vivéncia emocional do paciente:
desenho livre e temético (subdividido em experiéncia da doenca e aspectos afetivos
relacionados a Casa de Apoio). O universo da pesquisa compreendeu onze pacientes de cinco
a quatorze anos, hospedados em uma Casa de Apoio localizada na cidade de Belo Horizonte,
(MG). Os desenhos apresentaram agressividade reacional, utilizacdo de figuras que
demandam protecéo e afeto, projecdo da autoimagem, bem como alteracdo da figura humana.
Os dados sinalizam a necessidade recorrente de programas de humanizagdo do atendimento e
a importancia de espacos para o dialogo e projecdo das vivéncias, que proporcione uma
melhor qualidade de vida e minimizacdo das implicacdes do tratamento.

Palavras-chave: cancer, crianca, adolescente, técnicas projetivas

CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH CANCER IN SUPPORT HOME:
PROJECTING EXPERIENCES

Abstract

In spite of scientific advances in the de child-youth oncology area, the treatment still
has several physical, emotional and social repercussions. In order to identify and minimize the
impact of the disease, a number of resources may be applied, such as the projective
techniques. In the case of children and adolescents, the use of drawings has proven itself
greatly valuable a tool. Three drawings have been used in this article, so as to come closer to

the patient’s emotional experience: free and thematic drawing, subdivided into experience
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with the disease and affective aspects related to the Support Home. The research universe
comprehended twelve patients ranging from five to fourteen years of age, hosted at a Support
Home located in the city of Belo Horizonte, MG. The drawings show great reactive
aggressiveness, with the use of figures demanding protection and affection, self-image
projection, as well as alteration of the human figure. The analyzed data sign towards the
recurrent need for care humanization programs and the importance the due room for dialogue
and experience projection, providing a better quality of life and minimizing the implications
of the treatment.

Keywords: cancer, child, adolescent, projective techniques.

)] Introducéo

O avanco cientifico na area de oncologia infantojuvenil vem aumentando os indices de
cura e sobrevida. Isso se deve aos intensos estudos em relacdo a prépria doenca,
principalmente, quando o diagnostico é precoce (Parada et. al, 2008).

Entretanto, as sucessivas hospitalizagdes com todas as suas implicacdes fisicas e
biopsicossociais, se traduzem como um periodo “marcante” na vida do sujeito (Silva, Silva,
Nascimento, & Santos, 2010). Ao ser hospitalizado, este é lancado em um ambiente
desconhecido e imprevisivel, o que gera grande apreensdo e sofrimento, pois, exige um
afastamento de tudo o que Ihe é familiar e conhecido, traz experiéncias de isolamento,
abandono e distanciamento de lagos afetivos e sociais (Silva, 2010).

As modalidades de tratamento contra o cancer infantil acarretam uma série de efeitos
colaterais como a queda de cabelo, alteracdes no peso, mutilacdes, dentre outras. O processo
da doenca induz a crianca e o adolescente a ter que enfrentar a descaracterizacdo fisica
decorrente dos tratamentos. A crianca e o adolescente reagem ao cancer e ao tratamento
ancorado em sua idade, estagio de desenvolvimento psiquico, o tipo de terapéutica e seus
efeitos colaterais, limitacbes impostas, compreensdo sobre a doenca, assim como as reacoes
familiares (Fan & Eiser, 2009).

Nesta acepgdo, a projecdo da vivéncia do processo saude-doenca permite a
ressignificacdo bem como auxilia na reducdo das adversidades e estabilizacdo psiquica em
alguns casos (Stuckey & Nobel, 2010). Na area da saude, a utilizacdo de técnicas projetivas
em criancas e adolescentes com cancer surge como possibilidade de expressdo grafica de
vivéncias emocionais importantes, uma vez que o desenho permite a reproducdo a nivel
simbdlico dos pensamentos e sentimentos (Rezende, Brito, Malta, Schall, & Modena, 2009).
As tecnicas projetivas se destacam como recursos potencialmente funcionais para a avaliagéo

psicoldgica da crianca e do adolescente, subsidiando a compreensédo de condic¢des dindmicas e
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de alguns aspectos estruturais do psiquismo (Peres, Santos, Rodrigues & Okino, 2007; Silva,
Pasa, Castoldi & Spessatto, 2010).
O presente estudo foi desenvolvido com o objetivo de analisar a influéncia do cancer

nas relagdes psicossociais.

1)) Percurso Metodoldgico

2.1- Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada em uma Casa de Apoio localizada em Belo Horizonte, no
Estado de Minas Gerais. Trata-se de uma associacdo civil de direito privado, de carater
beneficente e sem fins econdmicos, declarada de Utilidade Publica Municipal, Estadual e
Federal com registro e Certificado de Filantropia do Conselho Nacional de Assisténcia Social
(CNAS), que se mantém através de apoio e parcerias com representantes do setor privado,
publico e comunidade. A Casa de Apoio AURA oferece suporte terapéutico global as criancas
e adolescentes portadores de neoplasia maligna como complementacgdo do tratamento médico/
hospitalar mediante uma assisténcia interdisciplinar. Esse suporte inclui: Servigo Social;
Enfermagem;  Psicologia;  Psicopedagogia;  Terapia  Ocupacional,  Fisioterapia;

Fonoaudiologia; Odontologia e Nutri¢do e Dietética.

2.2 Coleta de dados

Foram selecionados, por meio dos prontuarios pertencentes a Casa de Apoio, onze
pacientes com idade entre seis e quatorze anos, voluntarios, portadores de céncer, com
capacidade de se expressdo por meio da linguagem verbal e grafica. Num segundo momento,
foram realizados encontros individuais com 0s pacientes e responsaveis, com o intuito de
informar e esclarecer sobre a pesquisa.

As técnicas projetivas foram aplicadas individualmente em uma sala reservada e em
condicOes apropriadas para o desenvolvimento deste trabalho. Foi entregue aos pacientes a
folha de papel oficio em branco, na posicdo horizontal, lapis de cor, grafite apontador e
borracha. Essa técnica compreende um instrumento de avaliacdo psicoldgica que utiliza o
desenho como fendmeno expressivo. Facilita a projecdo de elementos da personalidade e de
areas de conflitos com o proposito de avaliacdo ou terapéutica. O teste do desenho pode ser
uma expressdo consciente, como também incluir simbolos disfarcados e fendmenos
inconscientes (Campos, 2005). Para a primeira producdo solicitou-se um desenho livre. Na
segunda, que o desenho remetesse a experiéncia da doenca. Ja o terceiro, refere-se a Casa de

Apoio e/ou 0 que mais gosta na Instituicdo. As recomendacdes técnicas preconizadas por
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Trinca (2010), quanto ao ambiente e estrutura, foram adotadas como referencial para a coleta
dos desenhos bem como os didlogos a respeito das produgdes com os pacientes apds sua

concluséo.

2.3 Analises dos dados

Os dados foram, minuciosamente, analisados por cinco pesquisadores cujas analises
individuais foram realizadas seguidas dos cruzamentos de dados, buscando o0s pontos em
comuns e observacdes concordantes. Depois, foram analisados 0s pontos e observacdes
discordantes na busca de consenso. Os desenhos foram analisados considerando os aspectos
relatados por autores referéncias em testes projetivos (Bacarji & Gramacho, 2005; Buck,
2003; Campos, 2005; Corman, 1979; Di Leo, 1991; Retondo, 2000; Van Kolck, 1984).

2.3 Etica em Pesquisa

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Pesquisas
René Rachou/Fiocruz (Parecer 267.767) e autorizada pela Institui¢do participante. O nome dos
pacientes é ficticio uma vez que, devem-se lhes assegurar a privacidade. Os responsaveis e/ou
pais, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e os pacientes a partir de doze

anos de idade, o Termo de Esclarecimento.

I11)  Resultados e Discussbes
Os resultados serdo apresentados por paciente com a inclusdo dos desenhos e suas
analises. As producdes com a letra “A” refere-se ao desenho livre, “B” ao tematico sobre a

experiéncia da doenga e “C” para o desenho tematico sobre a Casa de Apoio.

3.1) Lilian, 13 anos (Diagnostico: Osteossarcoma Metastatico)

Figura 1A -Autorretrato Figura 1B — Hospital Figura 1C - Brincando
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No desenho livre, a adolescente faz um autorretrato, demonstrando ser esse um
momento em que se prioriza. Os bragos para trds podem indicar falta de confianca (Van
Kolck, 1984). A cabeca grande em relagdo ao corpo demonstra aspiracdes que também podem
ser percebidas em relacdo ao cabelo representando uma situacdo almejada, uma vez que, no
momento da producdo do desenho a paciente apresentava alopecia. Além dessa incluséo
diferente do real, a paciente também teve a amputacdo de um membro inferior. Possuia
dificuldade para aceitar a doenca e suas repercussoes, bem como a utilizacdo de cadeiras de
rodas, muleta e principalmente a perda da perna. A auséncia de base para a figura associada a
utilizacdo de elementos ausentes na época (cabelos e perna) intensifica a possibilidade de
afastamento da realidade. A roupa desenhada compreende o uniforme da escola como desejo
de retorno a antiga rotina.

O desenho 1B caracteriza desvitalizacdo, o hospital € o Unico foco, dando ideia de
isolamento. Apresenta uma porta larga através do qual é realizado o contato com o ambiente,
entretanto se encontra fechada e com a maganeta em evidéncia demonstrando sensibilidade
defensiva (Campos, 2005). Tal caracteristica é consonante a realidade dos pacientes
oncologicos que vivenciam procedimentos invasivos.

Na figura 1C, reproduz a si mesma desenhando a atividade que mais gosta de realizar
na Casa de Apoio. Observa-se que, as figuras humanas sdo pouco elaboradas e ndo possui
elementos da face. Os trés desenhos sdo monocromaticos, indicando situacdo emocional
carregada de elementos negativos, podendo significar: medo, angustia, soliddo, frustracdo que
respondem a mudanca brusca dos seus habitos e inseguranca frente a doenca e seu tratamento
(Di Leo, 1991).

3.2) Marcos , 7 anos (Diagnéstico: Rabdomiossarcoma)

Ampliado ;
Ampliado

" : N\
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5

Figura 2 A — Flor Figura 2B- Casa de Apoio Figura 2C- Coragdo
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As trés producdes deste paciente chamam atencdo pela similaridade das caracteristicas
dos desenhos como localizagdo, cor, tamanho, pressdo e caracterizacdo do tracado. Os
desenhos se encontram no 4° quadrante podendo indicar passividade, atitude de expectativa
diante da vida e desejo de retornar ao passado (Van Kolk, 1984). Tais caracteristicas séo,
algumas vezes, recorrentes no decorrer do tratamento oncologico, como: esperar melhoras em
seu quadro clinico, bem como voltar ao periodo anterior ao processo de adoecimento e suas
implicagdes. Possuir um comportamento dependente e ansioso pode fazer parte do universo
de criancas, que nesta fase temem as mudancas bruscas da vida, necessitando de apoio e
atencdo. Tal caracteristica pode ser encontrada na simbologia de desenhos tdo pequenos em
meio a uma pagina (Retondo, 2000). O desenho livre de uma flor, pequena e solitéria, foi
apagado e reproduzido ainda menor. Para Bacarji e Gramacho (2005), a flor pode simbolizar
investimento e busca de afeto. As pétalas foram desenhadas semelhantes ao coracéo, pequeno
e solitario, representado no desenho 2C sobre a Casa de Apoio, fortalecendo a busca por
carinho para enfrentar as mudancas pertinentes ao tratamento. Segundo as autoras, a
expressdo de flor e coracdo sdo indicios positivos de solicitacdo de afeto no enfrentamento da
doenca.

No desenho tematico 2B, representou a Casa de Apoio a qual aparece como uma casa
de desenho animado cuja porta é a boca e as janelas sdo os olhos, apresentando de forma
simples e sem detalhes, podendo refletir, segundo Di Leo (1991), uma necessidade de
aconchego frustrada pela auséncia de tato pessoal para conseguir aproximacdo com outras
pessoas. A auséncia de cor nos trés desenhos mostra situacdo emocional carregada de

elementos negativos como demonstrado na analise da paciente anterior.

3.3) Luan, 11 anos (Diagndstico: Leucemia Linfoblastica Aguda)

Figura 3A - Carro do Futuro Figura 3B - Enfermaria Figura 3C — Jogando Videogame
realizando quimioterapia
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No desenho livre, Luan produziu um carro do futuro bem elaborado, com muitos
detalhes, podendo refletir uma esperanca no amanh& longe dos problemas atuais. Quanto a
disposicdo da figura na pagina, a anélise mostra a colocacao dos trés desenhos de forma bem
equilibrada mostrando reagir de forma adequada as pressées do ambiente (Retondo, 2000).

O desenho 3B, reflete a rotina da sessao de quimioterapia, no qual diversos pacientes
realizam, simultaneamente, o procedimento e, alguns possuem acompanhantes, entretanto
diminutos. A producdo sugere desvalorizar o cuidador, devido ao seu tamanho em relagéo aos
pacientes (Corman, 1979; Retondo, 2000), o que poderia estar relacionado a impoténcia
destes diante dos procedimentos invasivos realizados. O soro e o puxador da porta sdo
demarcados como foco do momento descrito, uma vez que a maganeta demonstra a
impossibilidade de deixar o ambiente devido a imposi¢do ao tratamento, o qual é fortemente
reforcado pela terapéutica. Ao retratar os pacientes, Luan deixou de inserir a boca nas figuras,
podendo significar dificuldade de verbalizar o que sente.

J& no desenho 3C, referente a Casa de Apoio, 0s sujeitos ja possuem boca
demonstrando estar em um local acolhedor, o qual promove exteriorizacdo de emocdes,
desejos e conflitos. A pouca elaboracdo dos elementos da face das criancas, nos desenhos 3B
e 3C,indicam segundo Buck (2003), uma tentativa de negar os problemas e uma autoimagem
enfraquecida. A auséncia de cor nos trés desenhos mostra situacdo emocional carregada de

elementos negativos.

3.4) Victor, 11 anos, (Diagnostico: Leucemia Linfoblastica Aguda)

Figura 4A- Jardim Figura 4B- Hospital Figura 4C- Jogando videogame
e ao lado jogo de damas

O desenho 4A, mostra uma boa adaptacdo gréfica com equilibrio em suas dimensdes,
representadas por linhas firmes e continuas,demonstrando que a crianca se apresenta segura e
confiante, pois o desenho foi elaborado com muitos detalhes, além de ter se incluido nas

producdes 4B e 4C. Os trés desenhos sdo bem coloridos com apresentacéo de detalhes.
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No desenho livre, a expressao da flor indica uma busca positiva por afeto, além de
suas raizes representarem maior sensibilidade (Van Kolck, 1984). O hospital projetado (4B)
apresenta estrutura semelhante a Instituicdo onde Victor realiza o tratamento oncoldgico. As
figuras na janela representam 0s pacientes que necessitam de internacdo, demonstrando ser
um momento marcante para o participante, confirmado ao relatar ser este 0 momento mais
dificil do processo. A internacdo limita o paciente tanto na forma fisica quanto na social, pois
0 restringe transitar livremente, estar ao lado das pessoas que gosta e realizar diversas
atividades, podendo ocasionar dificuldades emocionais em vivenciar o tratamento.

A figura 4C representa os jogos como atividade lddica que mais gosta de realizar na
Casa de Apoio. As cores indicam alegria, refletindo as vivéncias emocionais que 0 sujeito
projeta no papel, segundo Van Kolck (1984). O rosa e tons vermelhos claros utilizados em
abundancia significam flexibilidade e sentimentos de afeto, corroborando com as impressdes

acima.

3.5) Maria , 12 anos (Diagnostico: Hemangiopericitoma de dorso e couro cabeludo

com metastase pulmonar)

Figura 5A- Casa Figura 5B — Deitada na cama Figura 5C — Brincando na AURA
do hospital

Os componentes do desenho livre 5A,arvore, casa e flor ndo possuem apoio,
demonstrando dificuldade de contato com a realidade (Retondo, 2000). Introversdo e
introspeccdo sdo caracteristicas observadas na paciente, podendo estar presentes na
representacdo da copa da arvore tendendo ao lado esquerdo, bem como a casa vista como se
estivesse distante do observador (Van Kolk, 1983). A casa projetada possui duas portas, como
se apesar da timidez solicitasse uma aproximagéo. A presenca de nuvem no desenho indica a
pressdo do ambiente (Bacarji & Gramacho, 2005) como representagdo de um tratamento
prolongado e invasivo ao qual se submete. Quanto aos tracos graficos, os desenhos se
encontram centralizados, embora apresente tracos curtos que, segundo Di Leo (1991), pode
representar sentimentos de inferioridade e introspeccéo.

Os desenhos 5B e 5C vao diminuindo de tamanho em rela¢do ao primeiro e as cores

ndo sdo mais utilizadas. A partir desse momento emerge a lembranca do tratamento e tudo

59



parece perder a cor. No desenho 5B se representa sozinha deitada em um leito podendo
indicar sentimentos de menos valia e desamparo. A estrutura hospitalar é pouco elaborada,
ndo possui base, porta e janela, podendo remeter, segundo Campos (2005), a dificuldade em
estabelecer contato e comunicacdo tanto direta quanto de forma secundaria com o ambiente.
Né&o foi encontrada na literatura, referéncia a utilizacdo de ldampadas nos desenhos. Contudo,
pode-se supor que a representacdo dupla deste elemento estaria correlacionada aos seus tragos
de personalidade. Considerando que a paciente € introvertida, demonstra dificuldade de
socializacdo e reducdo da autoestima, as lampadas apareceriam como possibilidade de ser
vista e aceita. A figura humana representada ndo possuiu bracos, o que segundo Van Kolck
(1984), remete a forte sentimento de inadequacgdo, incapacidade de lidar com os problemas
interpessoais e sentimento de futilidade em continuar a luta pela vida. Tais caracteristicas sdo
consonantes a paciente e o dificil momento que vivenciava apds trés anos de tratamento e
prognostico fora de possibilidade terapéutica. Ao comparar as duas Ultimas producdes, é
possivel identificar que o marco da doenca é estabelecido pela presenca de cabelo evidenciada
no desenho 5B, em que apresenta a paciente se submetendo ao tratamento, entretanto, ndo é
registrado em 5C. O uso de cores no desenho 5A reflete as vivéncias emocionais segundo Van
Kolck (1984), demonstrando indicios de um futuro melhor, ao contrario dos desenhos 5B e

5C que indicam dificuldade emocional de se adaptar a sua dificil situacao.

3.6) Adriana, 7 anos (Diagndstico: Leucemia Linfoblastica Aguda)

Figura 6A- Flor Figura 6B — Deitada no quarto de hospital Figura 6C — Casa de Apoio
acompanhada pela mée

No desenho livre, a flor aparece como representacdo de afeto e possuiu um sorriso
expresso indicando animismo, o qual € comum na idade em que a crianga se encontra. O
desenho possui auséncia de base como dificuldade de manter contato com a realidade
(Retondo, 2000), no entanto mostra reconhecer sua vivéncia na representacdo do desenho 6B,

que retrata um dia no hospital. Nesta producdo, a mée sentada na cadeira a qual transparece
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pelo corpo é representada como acompanhante e figura de afeto e seguranca. A paciente ainda
se encontra na fase de transposicdo do realismo intelectual onde a cuja transparéncia é
marcante (Luquet, 1979). Observa-se uma identificacdo com a mée e autoimagem positiva ao
se retratar em tamanho maior, refletindo ter boa autoestima. As figuras apresentam muitos
cabelos e semblantes de tranquilidade durante a internacao.

A Casa de Apoio (6C) possui poucos detalhes, podendo indicar inseguranca e
sentimento de vazio. O caminho que reduz de tamanho pode demonstrar um desejo encoberto
de manter-se distante, bem como dificuldade de contato com o ambiente, refletidos também
na porta fechada e auséncia de janelas (Buck, 2003). A utilizacdo apenas do lapis grafite

reflete os aspectos negativos de se adaptar a nova realidade vivida (Van Kolck, 1984).

3.7)Jodo, 10 anos (Diagndstico: Sarcoma de células claras do rim)

Ampliado

Figura 7A -Arvore Figura 7B — Menino na radioterapia Figura 7C — Brincando na AURA

A auséncia de base para a arvore no desenho livre demonstra dificuldade de contato
com a realidade, além de auséncia de detalhes e outros objetos, podendo indicar um
sentimento de vazio que é transmitido pela figura isolada na folha. A arvore segundo Di Leo
(1991), pode ser uma representacao de autorretrato.

O desenho 7B retrata uma sessao de quimioterapia apresentada a esquerda da folha e
em tamanho diminuto, sugerindo introversdo e reacdo as pressdes ambientais, o qual também
é refletida na producdo das nuvens, no desenho 7 C (Retondo, 2000; Bacarji & Gramacho,
2005) . A figura humana expressa no desenho 7B é pequena, semelhante a um bebé,
diferenciando de seu porte fisico superior as criancas da sua idade. Na Casa de Apoio,
observou-se que 0 paciente apresenta comportamento regressivo, sentimentos de inferioridade
e dificuldade de aceitar sua imagem fisica. Notou-se que, em outros momentos 0 paciente
realiza desenhos mais elaborados e compativeis com seu desenvolvimento cognitivo e
intelectual. Nessa pesquisa, a producdo dos desenhos realizados pela crianga demonstra

auséncia de investimento na atividade, sugerindo que a doenca e o tratamento causam
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desconforto e sentimentos negativos. A enfermeira expressa remete a uma figura ameacadora
por apresentar mdos em garra, auséncia de membros inferiores e estrutura corporal rigida o
qual pode demonstrar dificuldade de contato e aceitacdo do tratamento. A Casa de Apoio (7C)
é apresentada como fonte de lazer. No desenho, o sol é representado em duplicidade, o qual
indica figura de maior autoridade ou de maior relevancia emocional no ambiente do sujeito
(Di Leo, 1991), podendo ser representada por pessoas do ambito familiar ou hospitalar. A
Casa foi projetada entre flores sugerindo ser este um local de afeto e carinho. O telhado bem
trabalhado indica um ambiente de protecdo e uma tentativa do individuo se defender das
ameacas externas, segundo Buck (2003). As figuras humanas ndo possuem cabelos como
consequéncia aos efeitos colaterais, demonstrando uma semelhanca com sua prépria imagem
fisica. Os olhos vazios e auséncia de nariz podem representar uma recusa em enfrentar a
realidade, como se 0 mundo estivesse fechado para ele, o que gera uma sensacdo de
desamparo (Campos, 2005). Os dedos pontudos podem indicar agressividade considerada
natural no momento vivido pela crianc¢a, além de comportamento reativo representado pelas
nuvens que amparam todo o desenho (Van Kolk, 1994). Somente o desenho livre possuiu cor

demonstrando ser a vivéncia do tratamento um momento de angustia para o sujeito.

3.8) Laura, 14 anos (Diagndstico: Leucemia Linflobastica Aguda)

Figura 8A — Casa Figura 8B — AURA Figura 8C — Fazendo colares na AURA

Observa-se que o desenho livre é elaborado. A copa da arvore em tamanho grande
demonstra instabilidade a qual pode estar correlacionada as fissuras no tranco representativas
de uma situacdo traumatizante (Campos, 2005). A vivéncia do adoecimento ocasiona
impactos tanto para o paciente, quanto para sua familia, tornando-se um momento marcante
acrescido do medo das diversas situagdes incertas e inesperadas. Segundo Bacarji e Gramacho
(2005), a presenca de nuvens associada aos passaros apresenta indicios de que o paciente
sente a pressdo do ambiente, contudo deseja e busca libertar-se dela. Associado a esses dados,
a riqueza de detalhes demonstram uma tentativa de superacdo das vivéncias e também do

medo defensivo expressos nas janelas fechadas e macganeta focada (Campos, 2005).

62



O desenho 8B apresenta portas pequenas em relacdo ao tamanho da casa refletindo
dificuldade em estabelecer contato com o ambiente, timidez ou receio nas relagOes
interpessoais (Buck, 2003). E importante ressaltar que neste mesmo desenho, 0s pacientes s&o
recebidos com a expressdo “Seja bem-vindo”, embora possua uma porta intransponivel. A
outra figura humana agradece com “Obrigado”, porém ndo tem boca, ressaltando uma
provavel dificuldade de comunicagdo com o meio, que também est4 demonstrado na auséncia
de janelas que indica um meio secundario de interacdo com o ambiente (Retondo, 2000).

A producéo 8C representa a fabricacdo de colares com a presenca de figuras humanas
sorridentes como se demonstrassem gostar da atividade. Os bracos séo rigidos e afastados do
corpo, podendo indicar dificuldade para iniciativa. J& os dedos como palitos demonstram
agressividade e também imaturidade presente nos desenhos aquém do esperado para sua idade
(Campos, 2005).

3.9) Flavia, 8 anos (Diagndstico: Rabdomiossarcoma)

-

ha

Figura 9A — Jardim Figura 9B — Hospital e duas enfermeira Figura 9C — Videogame

No desenho livre 9A, cada elemento demonstrado possui uma base individual
indicando contato com a realidade, entretanto com aspectos de soliddo e isolamento. As flores
sdo grandes refletindo uma necessidade de afeto excessiva. O tronco da arvore, segundo Di
Leo (1991), representa 0 dominio emocional ou ainda um autorretrato inconsciente, ja seu
nddulo indica um trauma psiquico, o qual pode estar relacionado a vivéncia do adoecimento
permeada por procedimentos invasivos. Esse trauma associado a pressdo do ambiente
simbolizado pelas nuvens presentes nos trés desenhos pode demonstrar a influéncia do
contexto hospitalar, bem como as novas experiéncias psiquicas e emocionais decorrentes do
tratamento. Ainda nesse contexto, observa-se que a Unica parte cromatica da figura humana
(9A) sdo os cabelos que estdo em destaque. Porém, a paciente ainda confronta o real e 0
desejo, pois inicialmente os desenhou como os da figura 9B, posteriormente apagou uma parte

reduzindo seu tamanho como representacdo da realidade.
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Na producdo 9B, desenhou o hospital com a presenca de duas enfermeiras como
representacdo da experiéncia do tratamento. Ao lado da instituicdo foi elaborada uma flor
como sinénimo de protecdo e afeto. Em relacdo a atividade que mais gosta de realizar na
Instituicdo, a paciente registra a utilizacdo do computador (9C). Nos desenhos 9B e 9C, o
hospital e a Casa de Apoio apresentam estrutura fisica semelhante, entretanto, Flavia ndo se
inclui, podendo indicar uma vivéncia traumatica do adoecimento relacionada aos ambientes
ameacadores que remetem ao tratamento. Estas producdes sdo acromaticas, 0 que pode

indicar sentimentos negativos como angustia, medo e inseguranca.

3.10) Junia, 8 anos (Diagnostico: Leucemia Mieldblastica Aguda)

Figura 10A — Jardim Figura 10B — Hora de tomar soro Figura 10C — Brincando de boneca

As trés producdes apresentam cores intensas e vivas além de forte pressdo ao
desenhar, podendo demonstrar vitalidade e confianga (Retondo, 2000). A situagdo da crianga
em relacdo a doenga é positiva, visto que realiza somente exames periddicos preventivos, ja
retornou ao ambito familiar e escolar e ndo apresenta efeitos colaterais como alopecia.
Ressalta-se, portanto, a diferenca desta producdo para os desenhos das outras criancas em
tratamento. Quanto a disposi¢do na péagina, a analise mostra a colocacgdo das trés producdes de
forma bem equilibrada, podendo refletir o momento positivo descrito acima.

As figuras humanas presentes em 10B e 10C possuem 0s bracos rigidos e afastados
para os lados, sugerindo sensacdo de incapacidade e dependéncia, além de olhos vazios e
dedos em garfo representantes de imaturidade (Retondo, 2000). Essas atribuicbes podem
ocorrer em crianga ap6s o adoecimento, visto que durante o tratamento alguns pacientes
apresentam tais caracteristicas como forma de defesa interna e protecéo.

No desenho 10C, a paciente se representa em tamanho maior que a outra crianca,
demonstrando boa autoestima como indicado por Corman (1979). O uso intenso de cores nos
trés desenhos indica a vivéncia de um momento permeado de elementos positivos, podendo

refletir a euforia ao se afastar do momento dificil com perspectivas futuras.

3.11) Mauro, 6 anos (Diagnéstico: Leucemia Linflobastica Aguda)
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Figura 11A — Palhaco ] Figura 11B —Deitado na cama Figura 11C — Usando
ao lado de dois médicos e da mée chorando computador

Os desenhos de Mauro sdo qualificados como grandes, sugerindo reagdo as pressoes
ambientais, que no caso de um paciente portador de cancer podem ser causadas tanto pela
doenca e seu tratamento quanto por suas repercussdes psiquicas e sociais. No desenho livre
apresenta um palhaco como lembranca do final de semana anterior em que participou de um
espetaculo de circo. As figuras humanas presentes em suas producgdes sdo caracteristicas da
transicdo da garatuja ordenada com figuras “girino” para fase pré-esquematica com
movimentos circulares e longitudinais em formas reconheciveis (Luquet, 1979).

O desenho 11 B representa um dia no hospital com a presenca de dois médicos, Mauro
deitado e a mée ao lado. Os outros elementos ndo foram descritos pela crianca. O paciente e 0
médico sdo 0s Unicos que possuem bragos e maos, entretanto somente o profissional de satde
os utiliza para realizar um procedimento. Com exce¢do do médico, os demais integrantes
possuem olhos vazios e, os da mae, acrescido de pequeno ponto simbolizando o choro. Tal
caracteristica pode representar recusa em enfrentar a realidade e inibicdo (Retondo, 2000). A
presenca somente de um membro familiar é resultante da realidade do paciente que possui
apenas a mae acompanhando seu tratamento, ja que se encontra distante de seus familiares e
amigos que residem em outra localidade. O paciente ndo tem boca, como se demonstrasse ndo
ter voz diante dos procedimentos invasivos realizados no hospital. Dentre as figuras humanas
somente o paciente possui tronco o qual estd ligado a um tratamento realizado pelo
profissional.

O desenho da figura 11C expressa Mauro em um momento de lazer na Casa de Apoio,
jogando videogame. Nota-se que, associado ao desenho 11A nos momentos de diversdo ele
possui voz e escolha, aparecendo assim a boca como fonte de expressdo de suas vontades e

opinides.

IV)  Consideragdes finais
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A utilizacdo dos desenhos como técnica projetiva demonstrou ser um instrumento de
grande valia na avaliagdo das vivéncias de criangas e adolescentes portadores de cancer.
Favoreceu a exteriorizacdo de contetdos internos, uma vez que exigiu um grau de elaboracdo
e criacao pessoal.

Em relagdo ao desenho livre (representados pela letra A), das onze producdes, oito
apresentaram conteldos do meio ambiente, ora como uma autoprotecdo, ora como espaco
comum em sua vivéncia e lembrangas passadas. Somente uma produgdo caracterizou-se
expressamente como figura humana, a qual foi permeada por desejos e negacdo das
repercussdes do tratamento. Foi representando também um carro do futuro e um palhaco
como demonstracédo de interesse atual.

Nos desenhos tematicos, que representam a vivéncia da doenca (representados pela
letra B), seis producbes apresentaram contetdos relativos aos procedimentos durante o
tratamento, como quimioterapia e rotina hospitalar no qual aparecem deitados. Duas
producdes apresentaram o hospital com visdo frontal e um transparecendo seu interior com a
presenca de duas enfermeiras. Apenas dois desenhos apresentaram a Casa de Apoio, como
vivéncia da doenca, excluindo qualquer representacao hospitalar e sua rotina. Essas producdes
sugerem em sua maioria, desvitalizacdo e isolamento.

Nos desenhos da Casa de Apoio (representados pela letra C), o brincar apareceu em
oito producles, evidenciando tal atividade como prazerosa, além de possuir também
conteddos que podem ser trabalhados durante o atendimento profissional. Alguns
representaram videogames e computadores os quais fazem parte do desejo dessas criancas e
adolescentes em acompanhar a evolucdo das novas tecnologias, visto que precedem de
familias carentes que ndo possuem tais recursos. Nessa institui¢cdo, os pacientes aprendem a
manusear esses equipamentos e tem a oportunidade de desenvolvimento cognitivo por meio
dos jogos e atividades. Os demais desenhos foram representados pela estrutura fisica externa
da Casa de Apoio e por um corac¢do como simbolo de afeto.

Quanto ao uso de cores, apenas dois pacientes produziram os trés desenhos solicitados
em tons cromaticos, demonstrando possuir no momento recursos internos positivos que
permitam novas formas de enfrentamento da doenga.

A realizacdo de todos os desenhos acromaticos, elaborados por seis pacientes, bem
como a omisséo da alopecia por meio de sombreamento e cor em cinco produgdes, demonstra
a necessidade de intervengdes psicossociais que auxilie no enfrentamento do cancer e seus
efeitos colaterais entremeados de conflito.

Trés desenhos livres apresentaram cores seguidos de desenhos tematicos acromaticos.

Tais elementos sugerem que as producdes livres s8o uma forma mais suave, serena e
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espontanea de apresentar sua condi¢cdo emocional, enquanto os desenhos tematicos incitaram
as vivéncias do adoecimento e tratamento como elementos permeados de angustia e medo.
Diante desses dados, observa-se que, muitas vezes, quando o sujeito recorda dos
momentos da doenca a vida perde um pouco a cor, demonstrando a importancia de acdes
humanizadas voltadas para a projecdo e elaboracdo dessas vivéncias. Nota-se, portanto, a
necessidade de dar voz ao paciente e permitir o dialogo, representados pela auséncia de boca
nos desenhos, que remetiam a vivéncia da doenca e que tiveram esse elemento presente nos
momentos de lazer. Todas essas acdes de atencdo ao paciente possibilitardo uma melhor

qualidade de vida e minimizacdo do sofrimento.
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Figuras Ampliadas do Artigo: A crianca e o adolescente com cancer em casa de apoio: projetando vivéncias
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Figura 3A - Carro do Futuro

Figura 3B — Enfermaria realizando quimioterapia

Figura 3C — Jogando videogame
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Figura 5A- Casa

Figura 5B - Deitada na cama do hospital
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Figura 5C - Brincando na Casa de Apoio
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Figura 6A- Flor

Figura 6B — Deitada no quarto de hospital acompanhada da mée

Figura 6C — Casa de Apoio
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Figura 8A — Casa

Figura 8B — Casa de Apoio

Figura 8C — Fazendo colares na Casa de A
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Figura 9A — Jardim
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Figura 10A — Jardim

Figura 10B — Hora de tomar soro

Figura 10C - Brincando de boneca
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Figura 11A — Palhago

Figura 11B - Deitadona cama ao lado de dois médicos e da sua mée chorando

Figura 11C — Jogando videogame
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Artigo 03

4.3 Ojos y oidos: la percepcion de los cuidadores en la experiencia de cancer en nifios y adolescentes
Rezende AM, Modena CM

RESUMEN

El descubrimiento o diagndstico del cancer infanto-juvenil, conduce de repente al paciente y
su familia a una realidad singular. Esta nueva experiencia del cuidador funciona como los o0jos
y oidos del equipo de salud para identificar los cambios y necesidades que se aproximan. En
tanto, este estudio tuvo como objetivo describir las experiencias de los pacientes, en las
perspectivas de su cuidador. Se trata de una investigacion cualitativa, exploratoria y
descriptiva realizada en una Casa de Apoyo con la participacion de 17 cuidadores. Los datos
se clasificaron de acuerdo con la metodologia de Bardin (1979). Los temas fueron: reaccion al
diagnostico, asociacion de la caida del pelo con la cura de la enfermadad, otros efectos
secundarios y fisicos, cambios en el comportamiento, el desaliento o la motivacion, la
espiritualidad/religiosidad y la muerte. Los resultados ponen de manifiesto la necesidad de
adaptar el lenguaje para una comprension efectiva de cada pacientes y sus cuidadores, la
importancia de la identificacion de fatores de motivacién o pretestos para continuar el
tratamiento, el apoyo y soporte a los cuidadores. Concluimos que es necesario tener en cuenta
las necesidades reales del paciente, con el conocimiento de los dilemas subjetivos que inciden
en el proceso salud-enfermedad e identificar su forma de entender la enfermedad y el

tratamiento.

Palabras clave: céncer, nifios, adolescentes, cuidador, efectos secundarios y reacciones

adversas relacionadas con las drogas.

1. INTRODUCCION

El diagnostico de cancer infanto-juvenil trae consigo varias implicaciones en la rutina
del paciente y de su familia. Mientras que los componentes del grupo familiar se
interrelacionan afectivamente, configurando un sistema dinamico, cada nuevo factor, tal como
una enfermedad cronica causa cambios estructurales (Kovacs, 2003; Quintana et al. 2009).
Entonces la familia necesita organizar una nueva forma de mirar las posibilidades que implica
el conocimiento de la enfermedad y su afrontamiento. Se observa que un miembro de la
familia se mueve lejos de la casa a acompafiar al paciente en centros de tratamiento. Los otros

miembros de la familia se organizan las tareas y deberes, frecuentemente un integrante de la
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familia se responsabilizan del cuidado de los demas integrantes. Los padres necesitan trabajar,
apartandose momentaneamente de la convivencia familiar (Silva, et al., 2009).

El paciente se aparta de los lazos de su red social, encontrando un nuevo universo: la
rutina del hospital (Sanchez et al., 2010). En este contexto, se presentan nuevas
nomenclaturas, descubiertas en el tratamiento, la necesidad de tratamiento médico agresivo, la
posibilidad de efectos secundarios desagradables, asi como el aislamiento, teniendo en cuenta
el permiso de s6lo un cuidador en el ambito hospitalario (Clarke et al., 2008).

En virtud de la enfermedad, nuevos requisitos se imponen en la dinamica familiar e
influyen proporcionalmente en el paciente, tales como largos periodos de hospitalizacion,
dificultades afectivas por la separacion de los miembros de la familia durante la
hospitalizacion, interrupcion de las actividades diarias, tales como el empleo y/o el
estudio, comprension limitada del diagnostico, los desequilibrios financieros, episodios
recurrentes de dolor, la angustia, el miedo y la posibilidad de la muerte (Nelson et al., 2007).

Este joven paciente en pleno desarrollo fisico y psicosocial, comienza a experimentar
momentos dificiles, para lo que no estaba preparado, o que no poseia la madurez necesaria
para enfrentar la enfermedad, el tratamiento, sus repercusiones y las complicaciones. Autores
describen sobre este hecho notable, que algunos sujetos tienen mayor tolerancia para entrentar
la enfermedad por su desarrollo cognitivo, fuerzas fisicas, religiosas e madurez. Otros no
toleran el conocimiento de su enfermedad, la implicacion del tratamiento y la necesidad de
enfrentar la adversidades, lo que pueden experimentar sentimientos de estados agresivos, de
ira, irritabilidad, Ilanto, depresion y la regresion del comportamiento, siendo también
frecuente el aislamiento (Rezende et al., 2013).

Entre las enfermedades crénicas, el cancer se destaca por su alta incidencia y
repercusion en la vida de los nifios/adolescentes y su familia , lo que representa cambios en el
rol y la dindmica de las personas, asociado al desgaste tanto econémico como psicologico
(Farina et al., 2013). La familia como apoyo y cuidado tienen experiencias relevantes sobre el
paciente contribuyendo para un tratamiento mas eficaz. De esta manera el cuidador funciona
como los ojos y oidos del equipo de salud, identificando los cambios y las necesidades de
atencion. Todo esto nos motivo a describir la percepcion del cuidador sobre la experiencia del

paciente para enfrentar la enfermedad del cancer.

2. METODOLOGIA

En primer lugar, el proyecto fue sometido al analisis del Centro de Investigacion René

Rachou y fue aprobado por el documento N ° 267 767 y autorizado por a Casa de Apoyo
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AURA. Todos los participantes firmaron voluntariamente el documento, que mantiene de
manera clara el objetivo del trabajo, procedimientos de la investigacion, los riesgos, malestar
y beneficios, conservando la identidad de los participantes.

La investigacion es cualitativa, exploratoria y descriptiva, lo que permite un enfoque
del fendmeno desde la perspectiva del sujeto y de manera mas amplia, teniendo en cuenta el
contexto en el que se insertan, lo que le permite narrar sus experiencias acerca de su realidad
social (Minayo & Deslandes, 2002).

El estudio se realizo en la Casa de Apoyo AURA situado en el municipio de Belo
Horizonte en el Estado de Minas Gerais, con 17 cuidadores, con edades entre 23 y 63 afios,
siendo 2 padres y 15 Madres. Todos los cuidadores estaban hospedados en la institucion.

Esta Casa de Apoyo se establecio en 1998 para proporcionar apoyo terapéutico a los
nifios y adolescentes con cancer y sus cuidadores. ES una organizacién no lucrativa, declarada
de utilidad Publica Municipal, registro estatal y federal con el certificado de la Filantropia y el
Consejo Nacional de Asistencia Social (CNAS), que se mantiene a través de la promocién y
las alianzas con representantes del sector privado, publico y comunitario.

Los nifios y adolescentes con cancer durante el tratamiento y las consultas se alojan en
la Casa AURA, acompafiados por un cuidador. La Institucion ofrece alojamiento, comida,
servicios multidisciplinarios (nutricion, fisioterapia, trabajo social y psicologia) , actividades
recreativas y también tiene la participacion de voluntarios.

Se realizaron las entrevistas semi-estructuradas con preguntas orientadoras para el
estudio y se llevaron a cabo en un periodo de cuatro meses, en un lugar reservado. Las charlas
fueron grabadas y transcritas. Los datos se clasificaron de acuerdo con la metodologia de
Bardin (1979). EI nimero de participantes corresponden al criterio de saturacion, es decir, se
produjo la interrupcion de las palabras en el momento que se tornaron repetitivas o
redundantes (Deslandes, 2007).

3. RESULTADOS Y DISCUSION

Las entrevistas permitieron la construccion de seis categorias temaéticas que se
describen a continuacion:

3.1 Reaccion al diagnostico

Después de un largo peregrinaje en busca de la correcta identificacion del diagnostico,
el paciente y el cuidador se impresionan a la revelacion de la enfermedad. La reaccion para el

diagnostico de cancer puede ser diferente para cada individuo teniendo en cuenta su
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singularidad. Es importante tener en cuenta que este es un momento desagradable para cada
paciente y familiares, lo que marcara su vida emocional, sentimental y espiritual. Se debe
respetar los sentimientos del paciente y sus familiares con una comunicacion etica y muy
efectiva (Farina et al., 2013).

Dependiendo de la edad, el nifio puede no comprender la magnitud de la enfermedad y
su tratamiento. Segun Piaget (1994), a partir de seis afios de edad el individuo tiene un mayor
desarrollo cognitivo para entender los procesos de salud y enfermedad, la realizacion de
operaciones intelectuales concretas. Dicha edad abarca el inicio de la vida escolar, donde ya el
sujeto presenta condiciones intelectuales para comprender mejor el concepto de cuerpo,
enfermedad y la irreversibilidad de la muerte (Borges et al., 2006).El solo se queda mirando,
el es un nifio que no trata de comprender lo que tiene. No le da importancia, no sabe lo que el
cancer (E7.)

La comunicacion es uno de los principales instrumentos en la atencion de la salud.
Transmitir malas noticias, como por ejemplo el diagndstico de céancer, es un tema
extremadamente complejo y requiere una preparacion profesional y un alto grado de
sensibilidad (Geovanini & Braz, 2013). También tenemos que ser conscientes del lenguaje
que usamos para informar, la expresion y las gesticulaciones, ya que el uso de términos
médicos inapropiaddos puede causar serias repercusiones de interpretacion durante la
comunicacion. Es importante transmitir seguridad y confianza, continuo apoyo emocional.
Todo esto formara parte de un manejo adecuado para cada paciente y familiar. ¢Céancer,
madre? Pero este lugar aqui recibe a los nifios con cancer. ¢No con leucemia?.Asi como mi
hijo, yo también quede asustada (E6).

Dos cuidadores no conociande que la leucemia es un tipo de céancer, por lo que no
relacionaron lo que se dijo de la enfermedad. Por lo tanto, observamos que es necesario que el
profesional tenga un perfecto entendimiento de la interpretacion del fendmeno por parte del
paciente y sus familiares, teniendo en cuenta las caracteristicas culturales, espirituales y
sociales de cada caso. Todo esto lleva a la necesidad de que los profesionales de la salud se
comuniquen adecuadamente con el paciente y sus familiares, teniendo la precaucion de
siempre hacerse entender, logrando una mejor comprension

Para superar estas dificultades, el profesional de la salud debe tratar de entender la
forma de vida del pacientes y sus familiares, observar como interpretan la enfermedad (Paul et
al., 2012). Se entiende que la comunicacion eficaz es de vital importancia en relacion con el

profesional de la salud para el paciente.

3.2 Asociacion de la caida del pelo con la cura de la enfermedad
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A través de nuestro cuerpo, nos comunicamos en lo social, por lo que es biologico y
simbdlicamente construido. El cuerpo habla de nuestro ser en el mundo de una realidad dual y
dialéctica, que aunque natural, también es simbolico. El cuerpo es un lenguaje y la cultura
elige algunas de sus partes como un medio de comunicacion importantes, como por ejemplo:
el pelo (Gomes, 2003). Asi, la ausencia de este elemento estd interrelacionado a la
enfermedad, refiriéndose principalmente al SIDA y al cancer, tanto temido por la sociedad.

En los informes presentados, la mayor incidencia de queja en relacion con los efectos
secundarios del tratamiento, esta relacionado con la alopecia (caida del pelo). Miedo de que el
pelo no vuelva a crecer, es uno de los principales temores de los pacientes, sin embargo,
después de recibir informacion de los profesionales ya pueden entender que se trata de un

efecto colateral momentaneo.

Cuando el cabello se cayd, él pensé que no iba a salir mas por causa de la
quimioterapia. El estaba muy triste y veia los amigos calvos en el hospital, pensaba
no me le iba a salir mas su pelo "Sufri mucho" (E2).

Sin embargo, el paciente también puede no aparecer la alopecia, que poseen sélo los
cambios capilares: El pelo rizado, o un poco afinad. No caido o sélo afino un poco. (E7)

Es importante que el cuidador se informe acerca de este efecto comun en el
tratamiento del cancer, por lo que asi el puede apoyar al paciente frente a sus incertidumbres y
temores: Ella entiende, es igual a los adultos: hablo para ella "tu vas a quedar igual que una
pequefia bebé, te vas a quedar calva, vas a quedar hermosa" (E2).

Observamos que esta cuidadora muestra a su hija el otro lado de la alopecia,
refiriéndose a los primeros afios de la infancia, con esto se refuerzan positivamente su cambio
del cuerpo y pueden enfocar asi otros puntos de vista.

La presencia de la alopecia puede molestar al paciente, sin embargo, el contacto social
con personas en la misma condicion, fomenta la aceptacién de enfermedad y los efectos
secundarios de los medicamentos, al darse cuenta de que estos cambios también ocurren con
otros pacientes (Rezende et al., 2009). Es de notar la importancia de las redes sociales en
cuanto al apoyo que permite el sentimiento de igualdad.

Ella se dio cuenta que era natural, que no era sélo ella. Entonces yo le dije estaba

como esa nifia 0 ese nifio, que esta pasando por el mismo problema que tu. Ellos
tienen tu misma enfermedad. Esa misma medicina que hizo la caida tu cabello,
también hara caer el de ellos (E2).

3.3 Otros efectos secundarios en el cuerpo
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Los otros efectos secundarios informados por los cuidadores fueron: mucociti, pérdida
0 aumento de apetito, pérdida de peso e hinchazon. Esta ultima relacionada con el uso de
corticosteroides que produce efecto adversos o llamados también secundarios "muy
frecuentes”. Este medicamento tiene un efecto directo sobre las glandulas suprarrenales y
repercute sobre la hormona antidiuretica, produciendo asi una retencion aguda de liquidos,
también su efecto en la redistribucion o acumulo anormal de las grasas, por ejemplo acumulo
de grasas entre los omoplatos, en la region abdominal, u otras localizaciones centripetas. Esto
produce una enfermedad Ilamada Sindrome de Cushing (cara redonda o de luna, cara roja,
cara de mufieco chino), en algunos pacientes el metabolismo aumenta y puede inducir al
apetito aumentado (Bavaresco et al., 2005):

Comen demasiado! Ellos dicen: "pero yo tengo hambre" "y gritan". A veces la gente
piensa que estamos dejando que los nifios pasen hambre y no es asi. Mi hija
almuerza tres veces, come alrededor de dos veces y a ademas de eso merienda con

frecuencia. Esta etapa es muy dificil (E18).

Otros cambios estan relacionados con el equilibrio y las debilidades motoras, como la
dificultad en el movimiento de las piernas: hasta hoy ella se cae con mucha facilidad (E1).

Los cambios debidos al tratamiento también pueden ser mas intrusivo:

Ella qued6 con secuelas en la vejiga. Resulta que a veces se defeca, sin darse cuenta
.ella esta con una sonda uretral que los médicos dicen que es para cerrar la salida de

orina. ¢ Cerrara o no cerrara? Ellos decidiran (E10).

En los casos de tumor con localizacion cerebral, las secuelas son mas intensas, como
apreciamos en la palabras de la madre, en un caso de un nifio de 10 afios:

El se percatd de que estaba muy enfermo, cuando se dio' cuenta que no veia. Un dia

se cayo, se dio cuenta de que no conseguia ver. Me pidié que encendiera la luz y la
luz estaba encendida (E11).

3.4 Cambios em el comportamiento

Las mujeres generalmente asumen el papel de la atencion. Teniendo en cuenta que de
los 17 cuidadores, 15 son madres, esto puede estar relacionado con la representacion social
descrito por Crepaldi et al. (2006), en el que el modelo tradicional de la familia, la madre es
responsable del cuidado de los nifios y sus actividades diarias, mientras que el padre
complementa todo el apoyo financiero de la casa.

Ademas, la responsabilidad de la madre puede dificultar la derogacién de funciones en
otras personas, especialmente en relacion a la atencion en cuidados hospitalarios. Segun

Brasil (2001), la madre actia como los ojos y oidos del equipo de atencion médica contra la
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identificacion de reacciones fisicas y cambios de comportamiento infantil: ella esta muy
carente, solo quiere estar conmigo o con su padre (E9). Cuando hay relacién de afecto entre
los lazos familiares del nifio, estos buscan el consuelo en la presencia de los padres de manera
recurrente. Este  comportamiento trae consigo sentido de proteccion, transmitiendo la
seguridad frente a las experiencias dificiles de la enfermedad.

Otro de los cambios de comportamiento frecuentemente descrito por los cuidadores se
relaciona con la agresividad y la irritabilidad que se interrelacionan a la terapia. La
enfermedad cronica puede ser visto como un factor de estrés que afecta el desarrollo normal

del nifio o adolescente y también afecta las relaciones sociales dentro del sistema familiar.

Esta muy agresivo,da golpes, muerde, estaba muy nervioso (E5).

El médico dice que es normal, a causa de la quimioterapia (E1).

Esta muy impaciente, irritable. Esos dias sin el medicamento ella estuvo mejor. Un
dia ella me mordid, me dej6é un morado. Hablé con la doctora que mi hija nunca ha
sido de golpear ni de discutir, ella siempre fue mas tranquila. Le dije que su
comportamiento esta dificil, la Doctora me dijo: "Este remedio produce
intranquilidad” (E2).

Se volvio muy agitado, también salta mucho. En casa el no es asi (E7).

Creo que su defensa es coger un palo para defenderse. Después que ella crecid,
empezo. Es solo aqui adentro, no es asi en la escuela (E17).

El tratamiento puede causar varios efectos secundarios tales como nauseas, vomitos,
inapetencia 0 aumento del apetito , la alopecia, y dificultades o trastornos emocionales. Otra
modificacion que implica la rutina en el paciente con neoplasia maligna (cancer) se refiere al
dolor, como el sentido comin que aumenta con la progresion de la enfermedad en algunos
casos. El dolor en el cancer puede estar presente desde el inicio de la enfermedad o tumor
primario e intensificarse a medida que avanza la enfermedad o metastasis, puede aumentar
también durante las terapias e intensificarse con los procedimiento para estudios 0 métodos de
investigacion ,como por ejemplo: una biopsia. Este sintoma puede llevar a cambios de
comportamiento tales como irritabilidad, letargo, dificultades para el suefio o el descanso,
inquietud, cambios posturales o posiciones antalgicas, dificultades para relacionarse con sus
pares (Brasil, 2001). De tal manera el nifio experimenta tanto malestar fisico y emocional.

En la atencion al paciente, el cuidador o acompariante percibe la sensacion de malestar
emocional a si mismo. Aungue la demanda moviliza de manera significativa para contener la
expresion de su sufrimiento y se coloca en el deber de ayudar a soportar y superar la situacion
(Nascimento et al., 2009).

Me esfuerzo mucho para no desmoronarme a su alrededor. Hoy estoy sufriendo con
la presion. Mi presion arterial ha llegado a 20. Tratamos de demostrar a los nifios
que somos fuertes, pero estoy profundamente devastada. Es muy dificil demostrar lo
contrario,el médico dijo que a inicio del tratamento las madres pierden noches de
suefio y se perturban mucho. Altera todo (E6).
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Téngase en cuenta la necesidad de ampliar también el apoyo fisico y psicoldgico a los
cuidadores, minimizar la incidencia del estrés, los cambios en la presion sanguinea, el suefio,

la fatiga, el cansancio y la depresion, que generalmente estara presente en cada caso.

3.5 Desaliento x motivacion

La forma en que el sujeto ve y experimenta la enfermedad, es Unica y puede ser
influenciado por el medio que le rodea. En tanto, algunos pacientes pueden ser fuertes frente a
la enfermedad, darse cuenta y aceptar la necesidad del tratamiento para la recuperacion de su
salud, aceptando esta nueva condicién. Sin embargo, otros tienen dificultades para lograrlo,
sea asi por la falta de informacion, miedo, madurez entre otros aspectos (Rodrigues &
Polidori, 2012).

Perdi6' peso, no le da hambre, no quiere hablar con nadie. La doctora dice que esta
muy deprimido. Supongo que porque él esta entendiendo. En estos dias hablé de
este modo: "Yo no quiero hacer este tratamiento, mas inGtil hacer ese tratamiento,
después la enfermedad regresa de nuevo. Estoy cansado, mi pelo se va a caer, tengo
nauseas, no resuelve nada." Me doy cuenta de que él esta entendiendo (E2).

El dijo: "Voy a hacer el tratamiento sélo porque quiero ver nacer a mi sobrino." Es
una cosa que él utiliz6 como pretesto,el le gusta mucho ese bebé, pregunta si su
vientre crecio, cada vez que él llama pregunta. El pone foto de la barriga para ele
vea la, es algo que esta utilizando como pretexto, él habia perdido la esperanza de
hacer tratamiento (E4).

La sensacién de incomprension, rabia hacia la enfermedad, son vivencias comunes en
los pacientes que sufren una oscilacion del sentimiento, entendido por la bisqueda de una
cura o la desesperanza. En cada una recaida o complicacion en el tratamiento el paciente
puede debilitarse emocionalmente.

El apoyo y la responsabilidades de cada uno de los miembros de la familia son
importantes fuente de informacion, influenciando el modo de lidiar con la enfermedad
funcionando como un predictor importante para la adaptacion (Kohlsdort et al., 2012). Tanto
los profesionales como los miembros de la familia puede ayudar al paciente a encontrar la
motivacién para llevar a cabo el tratamiento, puede ser espiritual, material o lazos
emocionales (como el nacimiento de sobrino).Ambos pueden servir como moderadores en la
minimizacion de los efectos negativos de la enfermedad, es un facilitador para promover la
participacion de los pacientes en el entorno de las actividades sociales (Girgis et al.,2013;
Eom et al., 2013). Se hace imprescindible, por tanto, la creacion de estrategias para alcanzar y
movilizar en lo adelante al sujeto frente a las adversidades, con el fin de replantear el proceso

salud-enfermedad.
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3.6 Espiritualidad / religiosidad y la muerte

Para ayudar a hacer frente a los desafios causados por el tratamiento, la fe surge como
una fuente de apoyo para hacer frente a la experiencia de la enfermedad: Tenemos que confiar
en Dios, ¢verdad? Dios tiene planes en la vida de cada uno de nosotros (E5).

La espiritualidad/religiosidad se convierte en un instrumento de suma importancia para
la familia y el paciente, teniendo en cuenta su capacidad de proporcionar consuelo y
esperanza, para superar o aceptar los obstaculos impuestos por la enfermedad (Salci &
Marcon, 2011).

Los resultados de la entrevista, observamos que la enfermedad se presenta como una
voluntad de un ser mayor, como una idea, un camino en particular para los que no somos
capaces de entender: Mi hijo preguntaba: porque yo?Yo le respondia:"Hijo mio:¢por qué
tenia que ser t0." Dios te ha elegido, entonces, él lloré6 mucho, se volvio' hacia la pared ,
lloraba (E6).

Con la seguridad del diagndstico de cancer, esto impulsa la busqueda de significado en
el sufrimiento. La enfermedad pone a toda la familia en el borde de la vida y la experiencia de
busqueda de la espiritualidad, un intento de extraer un significado para su dolor: Mama, le
pido a Dios, que si tengo que sufrir mucho que me lleve pronto, "Deja de decir eso Hijo!Es
malo dificil para escuchar eso” (E3).

Representativamente se observd que la espiritualidad o religiosidad también esta
vinculada a la idea de la muerte a través de la cual el sujeto se crea concesiones. El siempre
me preguntd (sobre la muerte). "He visto a muchos de mis amigos morir. ¢ Me ocurrira esto a
mi?". Yo le dije: “no, no serd asi, hay que tener fe”. El tenia miedo de no poder volver a
casa (E13).

Contingencias para la que el sujeto no tiene control, es una fuente de ansiedades y
preocupaciones (Fornazari & Ferreira, 2010). La religiosidad contribuye a la idea de que hay
un ser superior, responsable de este control que busca el bien de todos: yo siempre pongo a
Dios delante. Un sufrimiento muy grande, ni siquiera sé como describirlo, es mucho. Siempre
me agarré a la mano de Dios (E13).

Por lo tanto, poner "en manos de Dios", reduce el estrés y alivia el miedo. En un
momento de debilidad, el dolor y la enfermedad del sujeto utiliza este recurso como fuente de
consuelo que proporciona un control y que va mas alla de lo humano, el momento en que se
conecta a un ser supremo (Peteet & Balboni, 2013). A través de lo sagrado, el busca
respuestas a sus preguntas acerca de la presencia del cancer, asi como otros eventos que no se

puede entender por medios logicos (Koenig, 2012).
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Enfrentarse a la enfermedad y sus repercusiones sociales, el paciente crea nuevas
reflexiones sobre la fragilidad de la vida, revela que la enfermedad puede acercar al final de la
vida:

Ayer dijo: "Mama, voy a morir." Le dije, tu no vas a morir. ;Por qué estds hablando
eso, hijo? “Mama4, tengo una cosa hablando en mi cabeza que voy a morir." Le dije
todo el mundo va a morir algun dia, puede ser yo voy por ahi y muero ahora, como
tu también puede ir primero que yo, pero vamos a sacarno eso de la cabeza (E3).

Esta mama trata de calmar a su nifio que se muestra temeroso y ansioso, lo que
muestra que la muerte puede suceder a cualquier persona en cualquier etapas de la vida. Es
importante entender este miedo, para dar la bienvenida a su declaracion emocional,

proporcionandole replantear su experiencia.

4. CONCLUSION

El estudio permitid la identificacion de las principales implicaciones de la enfermedad
que van desde una reaccion al diagndstico, los principales efectos secundarios, la reflexion
sobre la muerte y la religion. El tratamiento del cancer se vuelve agotador debido a su
invasividad y prolongacion, podria desmotivar al paciente. Teniendo en cuenta el fuerte
impacto de la enfermedad, es necesario identificar los estimulos que impulsan a continuar el
tratamiento, pudiendo ser el apoyo emocional y espiritual.

Esta nueva situacion ofrece una ruptura en la rutina del binomio familia-paciente,
pudiendo provocar sentimientos de malestar, ansiedad, desespero e inseguridad. Esas
representaciones constituyen algunos aspectos en la vivencia de la enfermedad y poseen una
importancia significativa para que los profesionales de la salud reflejan y reconsiderar las
acciones a seguir en cada pacientes con cancer.

En la atencion al paciente y el cuidador es necesario tener en cuenta las necesidades
reales de las personas, conocer los dilemas subjetivos que inciden en el proceso salud-

enfermedad e identificar su forma de entender la enfermedad/tratamiento.
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Artigo 04: Enviado para a Revista Brasileira de Saude Materno-Infantil - Imip

4.4A construgdo e analise exploratéria do brinquedo terapéutico para a ressignificacdo do processo satde-
doenca

Rezende AM, Modena CM, Schall VT

RESUMO

Nas instituicbes de salde e Casas de Apoio que atendem criancas € imprescindivel a
presenca de espacos ludicos que possibilitem o alivio de estresse, a projecdo de sentimentos e
o lazer. O brincar faz parte do desenvolvimento infantil e € capaz de auxiliar na minimizando
do medo das rotinas hospitalares e ressignificacdo da experiéncia da doenca. Dessa forma, o
objetivo deste artigo foi apresentar alguns referenciais para a compreensédo da importancia do
brincar e o processo de construcdo do brinquedo terapéutico enquanto tecnologia em salde.
Foram produzidos dois bonecos, um em tom cru e outro amarronzado com diversas
vestimentas e expressdes faciais diferenciadas. O brinquedo permite 0 manuseio podendo
criar varios modelos e realizar trocas de acordo com o gosto da crianga. Em estudo de caso
individual, o instrumento demonstrou ser capaz de permitir a ressignificacdo, enfrentamento e
possibilidade de melhoria na adesdo ao tratamento por meio da projecdo e estimulo a
dramatizagéo.
Palavras-chave: Cuidado da crianca; Neoplasias/psicologia, Jogos e brinquedos; Tecnologia

em Salde, Projecéo.

THE CONSTRUCTION AND EXPLORATORY ANALYSIS OF THERAPEUTIC

TOYS FOR THE RESIGNIFICATION OF THE HEALTH-DISEASE PROCESS

ABSTRACT
In health institutions and Support Houses that care for children with cancer it is essential

to have the presence of recreational spaces in order to allow the relief of stress, the
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projection of sentiments and leisure. Play is part of the child’s development and it is able
to assist in minimizing the fear of hospital routines and the ressignification of the disease
experience. Thus, the objective of this article is to present some benchmarks in the
comprehension of the importance of play and the construction process of a therapeutic toy
as a health technology. Two dolls were produced , one in raw tone and the other in brown
color with various garments and distinct facial expressions. The toy allowed handling and
is composed of multiple templates which allows of interexchange of garments and facial
expression according to the child’s taste . In an individual case study, the instrument
proved to be efficient in allowing for the reframing and coping of the disease, and also its
possibility of improvement in treatment adherence through projection and dramatization

stimulus.

Keywords: Child Care, Neoplasms/psychology, Play Therapy, Health Care

Technology, Projection.

INTRODUCAO

Os beneficios do brincar sdo alvo de estudos ha muito tempo. Sabe-se que tal atividade

possibilita a manifestacio de sentimentos, a articulacdo e compreensdo das vivéncias.

Ademais, permite estabelecer relagbes com outras pessoas e com o0 ambiente. Diante de tantas

qualidades, o brincar ganhou espaco nos hospitais por meio da brinquedoteca. A lei Federal

11.104, de 21 de marco de 2005 torna obrigatdria a presenca deste espaco em unidades de

atendimento pediatrico em regime de internagélo.2

Reforca-se a importancia deste recurso na pesquisa realizada por Drummond et al. 3

onde é descrito o significado atribuido por usuarios e equipe a uma brinquedoteca que atende

criangas e adolescentes soropositivos (AIDS). Neste estudo, a brinquedoteca é compreendida

como: 1) espaco terapéutico: onde o brincar como estratégia de enfrentamento das doencas

cronicas permite a organizacdo da experiéncia de forma narrativa; 2) espago de acolhimento:
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compreendido como a necessidade de um ambiente mais acolhedor e humanizado para o
paciente, assim como para os familiares e profissionais; 3) troca de experiéncias: a
brinquedoteca torna-se um local para verbalizar sentimentos e vivéncias, expressar
dificuldades em relacdo a doenca e reflexdo sobre formas de resolucdo das questbes
levantadas; 4) estimulo a adesdo: a acdo acolhedora reflete novas atitudes do paciente perante
o0 adoecimento e a medicacao, ressignificando o espaco clinico e aumentando a frequéncia de
visitas para acompanhamento médico; 5) empoderamento: 0s sujeitos adotam uma postura
mais ativa no tratamento, desenvolvem um relacionamento mais produtivo com outros
pacientes, procurando, repassando informacgdes assumindo assim, a responsabilidade por sua
propria saude, 6) formacdo de recursos humanos: proporcionada pelo processo
interdisciplinar que envolve o brincar, permite o didlogo entre diferentes profissionais e
apresenta-se também como espago para pesquisas e intercambio estudantil.

As autoras dessa forma consideram o brincar como recurso de grande contribui¢do na
humanizacdo de ambulatdrios ao favorecer a adesdo e a transformacdo de uma linguagem
universal, ou seja, a linguagem da brincadeira. Os beneficios demonstraram ir além do
paciente, alcancando também seus familiares permitindo o compartilhamento de vivéncias
entre os cuidadores e a elaboragéo e reflexao sobre a soropositividade.

Nota-se a influéncia da brinquedoteca e do brincar como coadjuvante ao tratamento,
podendo amenizar o desencadeamento de possiveis traumas. Vale* observa outro fator
importante em relacdo ao brincar. Este preconiza a capacidade da brincadeira para
restabelecer a saude, uma vez que a atividade prazerosa desencadeia a liberacdo de
neurotransmissores (serotonina e endorfinas) contribuindo para o fortalecimento do sistema
imunologico.

Por meio do brincar a crianca pode interagir e se divertir. Segundo o autor* (2006:538)

0 sorriso possui efeito terapéutico e suas modificages psiconeuroenddcrinas

[...] melhoram o sistema imunologico, aumentam a fluxo sanguineo
cerebral e reduzem sintomas de depressdo e ansiedade. O riso e a
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gargalhada também funcionam como exercicio respiratério que favorece o
miorrelaxamento indispensavel para o controle do estresse da vivéncia da
dor e facilita o humor inerente ao reequilibrio emocional; dez minutos de
riso proporcionam emocdes positivas que podem reduzir a intensidade da
dor por horas, facilitar o sono reparador e a alta hospitalar.

Nota-se, portanto, que as atividades ludicas realizadas em hospitais possuem diversos
efeitos terapéuticos e é uma ferramenta significativa, favorecendo o didlogo e também a
adesdo ao tratamento quando utilizadas por meio de uma concepcdo holistica.” Essa
perspectiva possuiu consonédncia a uma das tendéncias atuais da assisténcia pediatrica — o
cuidado atraumatico — que pressupBe o0 uso de intervencGes apropriadas como o brinquedo,
para minimizar o sofrimento fisico e psicolégico.®

Ao estabelecer canais de comunicacéo e favorecer a integralidade por meio do brincar,
o profissional de saude e Institui¢do possibilitam uma acdo humanizada preconizada pelo SUS
(Sistema Unico de Saude). A Politica Nacional de Humanizacio é uma estratégia do Sistema
Publico de Salude desde meados de 2003. Consiste em contribuir para a melhoria da qualidade
de atencdo e gestdo da salde, corresponsabilizacdo nos diversos processos, valorizacdo da
dimensdo subjetiva e social, fortalecimento do compromisso com os direitos do cidadao
dentre outros.’

Por meio do brincar é possivel compreender que diversas atitudes, tais como a adesdo
ao tratamento, repercutem no prognéstico da doenca e assim a crianca pode se tornar
corresponsavel na assisténcia a salde e em suas vivéncias.

O ludico se tornou, portanto, uma ferramenta importante para o trabalho de diversos
profissionais auxiliando o contato e intervencfes técnicas. Devido a caracteristica invasiva e
por vezes dolorosa dos procedimentos terapéuticos hospitalares, muitos profissionais utilizam
0 brincar como coadjuvante no atendimento a criancga. Esse recurso permite compartilhar com
0 paciente de uma melhor forma as ac¢oes a serem realizadas.

O medo do desconhecido é um dos principais fatores que nos levam a rejeitar diversas

situacGes em nossa vida. Imagine, portanto, o sentimento de uma crianga, ao vivenciar pela
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primeira vez, a realizacdo de um procedimento invasivo, considerando que ainda se encontra
em processo de formacdo e desenvolvimento cognitivo, intelectual e emocional. Desta forma,
é imprescindivel a preparacdo emocional do paciente, uma vez que esse medo pode
comprometer suas habilidades em lidar com as diversas circunstancias no ambito hospitalar.®

O brinquedo terapéutico (BT) é uma das modalidades do brincar e consiste em um
recurso de grande valia para auxiliar o paciente a compreender as novas situagdes,informar e
trocar conhecimento sobre as agles técnicas que o profissional de salde necessita realizar,
além de possuir outras fungdes. Este instrumento pode ser classificado em: dramaético,
instrucional e capacitador de funcdes fisiolégicas. °

O BT dramaético possibilita exteriorizar as experiéncias de dificil verbalizacdo para o
paciente, manifestar a presenca de fantasias, medos e expectativas diante da terapéutica e
também possuiu a capacidade de aliviar tensdes. Ja o BT instrucional, é indicado para
informar e esclarecer ddvidas a respeito dos procedimentos terapéuticos a serem realizados
com o objetivo de facilitar a compreensdo. O BT terapéutico capacitador de funcGes
fisiolOgicas, é destinado a auxiliar o paciente para o autocuidado preparando-o0 para sua nova
condicdo de vida considerando seu desenvolvimento e condi¢des psicoldgicas e fisicas.

Diversos estudos — a exemplo de Kiche e Almeida® e Ribeiro et al.*°

— apresentam a
utilizacdo deste instrumento com criangas que possuem algum tipo de enfermidade,
demonstrando sua possibilidade terapéutica e preventiva frente ao adoecimento e aos
procedimentos técnicos.

Kiche e Almeida® compararam as reacdes manifestadas por 34 criancas internadas
para cirurgia. A pesquisa consistiu em avaliar 0 comportamento destas antes e ap0s 0 preparo
emocional com o BT Instrucional. Ap6s a utilizacdo do brinquedo os comportamentos
indicativos de maior adaptacdo e aceitacdo ao procedimento tornaram-se mais frequentes,

bem como ocorreu a diminui¢do dos escores de dor. Desta forma, o BT se evidenciou como

estratégia efetiva na reducdo do medo, da tenséo e dor da crianca durante o curativo, uma vez
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que permitiu uma melhor compreensdo da importancia do procedimento resultando em maior
cooperacéo.

Ribeiro et al.'° realizaram uma pesquisa sobre a vivéncia da utilizacéo de Port-a-Cath
(tipo de cateter com um dispositivo de acesso venoso central totalmente implantado, inserido
cirurgicamente por baixo da pele) em 7 pacientes com cancer por meio da sessdo de BT.
Durante as sessdes a dramatizacdo de procedimentos por meio do BT foi recorrente,
representando 0 quanto essa vivéncia é dificil, bem como demonstraram a ansiedade,
limitacOes e preocupacGes em decorréncia da utilizagdo de Port-a-Cath. No entanto, os
pacientes verbalizaram a satisfacdo com a atividade, seu valor e permissividade de conforto e
fortalecimento. As pesquisadoras concluiram que o BT é de grande valia para integrar a
assisténcia a crianca devido a grande quantidade de procedimentos intrusivos e dolorosos a
que sdo submetidas, devendo ser assistida de forma holistica.

Ao constatar a importancia de recursos ludicos na assisténcia a crianca, este estudo
teve como objetivo descrever a producdo e recepgdo de um brinquedo terapéutico direcionado

a criangas que vivenciam o adoecimento por cancer.

A construcéo do Brinquedo Terapéutico

Na assisténcia ao paciente portador de cancer observou-se uma caréncia de recursos
especificos para o atendimento profissional. A comunicagdo e explicagdo sobre
procedimentos terapéuticos necessitavam de um aporte que fosse comum ao universo da
crianca, para que compreendessem e significassem a internagdo. Assim, como também héa
escassez de recursos para trabalhar com os efeitos colaterais do tratamento, a exemplos: a
alopecia, amputacao, enucleacéo ocular e repercussées metabolicas.

Atualmente, ha um predominio da utilizacdo de desenhos como forma de projecao

para abordar esses processos, no entanto, S&0 necessarios tambeém outros recursos na
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assisténcia a crianca.

Durante observacbes de campo, leituras de referéncia e busca por instrumentos
diversificados na area oncoldgica, notou-se a insuficiéncia destes, propondo-se, portanto, a
construcdo de um brinquedo terapéutico como instrumento profissional que permita o
manuseio e projecdo desde a comunicagdo do diagnostico a repercussdo do tratamento.

Desta forma, foi criado o brinquedo terapéutico que consiste em dois bonecos de 40
centimetros, um em tecido cru e outro amarronzado para abarcar as etnias. Estes sdo
apresentados somente com o contorno do corpo e possuem enchimento em poliéster, ndo
apresentando, portanto, elementos faciais, cabelo e sexo. Os demais aderecos sdo removiveis
para permitir o manuseio durante a atividade, sendo compostos por:

- Rostos com expressdes faciais de: muito feliz, feliz, indiferente, desgostoso/bravo,
reprovagao intensa. Totalizam cinco em cada tom do tecido cru e amarronzado;

- Pernas removiveis, em ambos 0s bonecos, para casos de amputacdo como em
osteossarcoma;

- Uma camisola hospitalar em tecido de tom esverdeado semelhante a utilizada em
diversas instituicGes hospitalares

As demais vestimentas confeccionadas em feltro séo:

- Quatro cabelos, sendo dois femininos e dois masculinos em tons amarelo e castanho;

- Roupas femininas: um vestido, uma saia, uma blusa e um sapato;

- Roupas masculinas: duas blusas, dois shorts e um sapato;

Sugere-se no atendimento a pacientes com enucleacdo ocular que se disponibilize
esparadrapo (item ndo incluso) para representar o tampé&o/protetor do olho.

O paciente pode eleger o tipo de expressédo facial com o qual se identifica, bem como
0 género do boneco, suas roupas, cal¢ado e cabelo ou auséncia (alopecia).

A proposta € que, por ser um objeto manuseavel, podem-se criar varios modelos,

realizar trocas de acordo com o gosto da crianca, dramatizar e acrescentar outros brinquedos.
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Sugere-se a associacdo daqueles que remetam a vivéncia hospitalar, tais como gaze, seringa,
algodao, curativo, estetoscopio e também outros comuns a rotina da crianga como carrinhos,
cadeiras, panelinhas, animais, bolas dentre outros.

Apesar das expressdes faciais serem aqui definidas, é importante que a crianga
denomine o sentimento associado para evitar equivocos na avaliacdo da sessdo de BT.

O brinquedo terapéutico criado pode ser utilizado nas diversas modalidades como
instrucional, dramatizacgéo e capacitador de fungdes por diferentes profissionais.

Este instrumento pode ser considerado também uma tecnologia em salde, uma vez
que permeia o processo de trabalho, contribuiu para a construcdo do saber e favorece o
aprimoramento do cuidado. ' Desta forma, o BT enquanto tecnologia decorre do
conhecimento cientifico, ampliando a possibilidade de producdo de novos conhecimentos
apresentando-se tanto como produto quanto como processo. ** Compreende-se que o BT
enquanto produto possuiu caracteristicas de tecnologia dura, entretanto assume caracteristica
de tecnologia leve quando utilizado como modelo de cuidado e intervencéo.

O objetivo deste instrumento é permitir a crianca conhecer e desmistificar
procedimentos terapéuticos por meio de uma participacdo interativa e ludica, além de ser uma
ferramenta alternativa a assisténcia. Ressalta-se a viabilidade e potencial deste instrumento,
uma vez que, por ser comum ao universo da crianga proporciona oportunidade de escolhas,
linguagem familiar e possibilita ao paciente se colocar como agente ativo do préprio
tratamento promovendo um espaco mais democratico ao valorizar suas experiéncias.

Ressalva-se, que apesar de ter sido criado a priori para a utilizagcdo com criangas com
cancer, este pode também ser empregado no atendimento a pacientes com outros tipos de
doengas cronicas, por possibilitar a comunicacdo da doenca, do tratamento bem como

projecéo de vivéncia e possibilidades de ressignificar o adoecimento.
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Estudo de Caso

Para andlise do BT , foi realizado um estudo exploratério o qual consistiu em duas
sessOes, uma de 22 minutos e outra de 42 minutos. Bruna (nome ficticio), 6 anos, diagnéstico
de Leucemia Linféide Aguda (LLA) foi convidada a participar da atividade na sala de
fisioterapia de uma Casa de Apoio que hospeda criancas e adolescentes com cancer em Belo
Horizonte (MG). O local propiciava o atendimento individualizado, além de poucos recursos
visuais/ludicos que desviasse a atencdo da paciente. A pesquisadora responsavel pela sessdo é
voluntaria da Instituicdo hé 8 anos.

A escolha da paciente consistiu na sugestdo de idade inicial para utilizacdo do BT. A
partir do 6 anos, a crianca apresenta maior desenvolvimento cognitivo para a compreensdo
dos processos de salde-doenca uma vez que, nessa etapa, realiza operacOes intelectuais
concretas caracterizadas pela nogdo de tempo, espaco, ordem e causalidade, bem como
estabelece relacées e coordena pontos de vista diferentes dos seus.*® Por volta dos 6 a 7 anos
torna-se possivel retirar a crianca de suas atividades espontaneas e solicita-la que se dedique
as atividades que pressup@e autodisciplina, além de manter uma relacdo mais estavel com os
adultos. De acordo com Wallon citado por Galvao™ (2007:13), a partir desta etapa a crianca
comega a perceber que existe diferenciagdo entre si e 0 mundo externo originando Seus
pensamentos tanto por meio de suas experiéncias quanto pelo aprendizado através do meio.
Essa fase abrange o inicio da vida escolar em que o sujeito apresenta condicdes intelectuais
para entender melhor o conceito de corpo, doenca e irreversibilidade da morte.™ A seguir

serdo descritas as sessoes.

12 sessao

Realizado a primeira sessdo de BT por meio do consentido da responsavel, considerando

também a vontade da crianca. Bruna tinha os cabelos curtos e encaracolados no
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momento da primeira sessdo de BT e estava em tratamento ha nove meses. Apresentava-

se alegre e interessada no brinquedo

A crianga familiarizou-se com o BT rapidamente, demonstrando-se curiosa com 0s
recursos adicionais (brinquedos que remetem a rotina hospitalar). Imediatamente apds a
apresentacdo do BT, Bruna realizou o encaixe do rosto que representava felicidade (nomeado
pela mesma), colocou o cabelo feminino amarelo, vestiu-a com short, blusa e sapato e disse
que se chamava Luisa. Solicitou a pesquisadora que representasse a méde que levava a filha
(BT) enquanto ela seria a médica. Iniciou perguntando a causa da visita e mediu a temperatura
a qual denominou de 16-17.

Conversava com a boneca (BT), solicitando a ela para ter calma e ndo chorar, afinal
sua temperatura estava alta. Sonorizou o ruido feito pelo termémetro como pi-pi-pi e disse
que a temperatura estava 37. Colocou o estetoscopio sobre o abdémen da boneca, e ao ser
indagada sobre qual enfermidade, relatou que a “paciente” estava com tumor na barriga e
precisava de uma injecdo. Representou por meio de uma caixa e seringa a coleta do liquido e
injetou-0 na boneca, como proje¢do da quimioterapia.

Sobre a origem da enfermidade apenas relatou que “apareceu na barriga” € ja iria
comecar a curd-la com a medicacdo a qual nomeou de estalumina (nome ficticio).
Representou o choro da boneca e posteriormente comunicou que ja acabara o procedimento.
Solicitou que a pesquisadora segurasse o0 algodé@o colocado no brago da boneca e fixou-o com
esparadrapo.

Esta sessdo teve a duragdo de 22 minutos e foi interrompida pela mée da crianca,

convidando-a para um evento que seria realizado no local.

22 sessao

Ocorrida apos 40 dias. A crianca apresentava um cateter no braco e alopecia. Alguns
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dias antes verbalizou diversas vezes seu desejo de brincar com o BT.

Nessa sessdo Bruna utiliza os dois bonecos, sendo em tecido cru denominada de
menina com cabelos amarelos, e 0 de tom amarronzado como menino com cabelos negros.
Novamente representou-se como médica e os dois bonecos como filhos da pesquisadora.
Escolheu “a carinha mais alegre” (segundo a crianga) para os dois BTs. Solicitou que as
roupas fossem as camisolas que remetem a vestimenta hospitalar, entretanto como sé havia
uma, “fizemos de conta” que o outro BT, também vestia a mesma. Apoderou-se do
estetoscopio, perguntou se estava fazendo o uso correto e analisou os dois lados do BT
feminino (BTT), relatando que estava “tremendo muito e td muito quente”. Com 0 0toscoOpio
(brinquedo) analisou o ouvido. Encostou a méo sobre a face do BTf e mencionou que estava
quente, posteriormente colocou o termdmetro abaixo do brago e disse que estava 16-17.
Verbalizou que “tem que tomar um sorinho, sendo vai ficar todo dia indo no médico. E s6 um
sorinho... Ai eu vou pedir o resultado, cé vai la com ela e se ndo tiver bom , ndo tem como
ndo. Esse aqui ela ndo pode tomar porque € comprimido, se ela tomar vai dar dor de barriga.
Relata que “hoje ndo é o dia das enfermeiras”, portanto tera que realizar o procedimento
sozinha. Questiona se a menina (BTf) mexe e pega a seringa dramatizando um procedimento
na barriga da boneca. A pesquisadora responde que mexe um pouquinho, entdo diz que tera
que seguré-la. Solicita o curativo e coloca-o, diz a BTf que “ndo precisa chorar ndo, jda
acabou .

Posteriormente, pega o0 boneco masculino (BTm) em tom marrom, mede a
temperatura com o termometro e diz: “/7-18, ta com febre. N&o sei qué que ele tem, nédo. Ele
ta com diarreia de novo”. Coloca a seringa no brago do BTm solicita o esparadrapo e diz que:
“vai ter que ficar dois dias, o exame dele ta baixo, eu vi. Se ndo abaixar o sangue de novo ,
ndo tem como ndo. Se ele ndo melhorar vai ter que voltar com ele. O exame dele ta baixo: 16

gramas. O exame dele ta baixo acho que vai internar, ndo tem como porque ele tem que ficar
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de repouso. Eu vou ver o exame dele e se tiver bem vocé pode levar pra casa”. A0 ser
questionada sobre a doenga (BTm) diz que é “doenca do rim. Fala com a enfermeira la que a
médica mandou internar” .

Em seguida pega a BTf e a examina novamente. A pesquisadora entrega um objeto e
diz ser o exame a ser analisado. A crianga observa o objeto por alguns segundos e com a
expressdo espantada relata que “o exame estd baixo: 69”. Ao ser indagada sobre a
enfermidade da BTf, diz que a doenca esta na barriga e necessita internagdo. Solicita algodé&o,
alcool ressaltando que ““ tem que ser de mentirinha, né . 1sso aqui é de pano, isso aqui molha”.
Passa o algoddo sobre a boneca mencionando “olha a ‘sugera’ que ta na barriga dela. Se
deixou a menina tomar banho sozinha, isso que da”. Pega a seringa e coloca sobre a barriga,
solicitando “segura ela ai mae. Ndo deixa ela tirar o algoddo. Amanhd tem que olhar de
novo, se ndo tem que fazer de novo. Cuidado!”. Pega 0 BTm e repete o procedimento
salientando que esta tremendo muito.

Ao ser informada sobre o término da sessdo do BT a crianca relata ndo querer
interromper: “ eu gostei dessa brincadeira”. Solicita a troca de papéis colocando-se como
genitora dos BTs. Representa a chegada ao hospital verbalizando que os “filhos” estdo com
febre vomitando, dor de cabeca, barriga, braco e pés doendo. A pesquisadora repete algumas
das falas anteriores da crianga, como febre 16-17, necessidade de internacdo e uso do
estetoscopio. Entretanto, a representacdo da crianga como cuidadora/genitora teve a duracao
apenas de 7 minutos, ao passo que solicitou novamente a inversdo de papéis. Repete 0s
procedimentos para avaliar a temperatura mencionando ser 17-18, coloca esparadrapo, no
entanto com pouco afinco. A crianga relata estar cansada, encerrando-se o atendimento. Esta

sessdo teve duracao de 42 minutos.

Ponderacdes sobre as sessdes e uso do instrumento

Nota-se a apropriacdo de termos medicos em decorréncia da rotina da paciente
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permeada por exames, procedimentos terapéuticos e internagdo hospitalar. O sujeito a partir
de 6 anos como Bruna, ja apresenta condi¢Ges, como relatado na sessdo, de dramatizar e
vivenciar a fantasia (brincar) ao mesmo tempo em que diferencia o real e experiéncias
apreendidas com o meio (“ tem que ser de mentirinha, né . Isso aqui é de pano, isso aqui
molha”) também ¢ capaz de simultancamente projetar suas vivéncias e gradativamente
ressignificar o adoecimento.

Salienta-se que a crianca usa o termo mae, reproduzindo o discurso médico pelo
qualtodas as genitoras sdo nomeadas, ndo verbalizando, portanto, 0 nome préprio de cada
uma. Em outras brincadeiras realizadas com Bruna, ela constantemente representa-se como
médica demonstrando a internalizagdo das relagdes médico-paciente, no entanto na 22 sesséo
de BT permite que outra pessoa dramatize este papel, porém com pouco investimento na
brincadeira e tempo reduzido.

A sintomatologia que Bruna direciona ao BT, como febre, tremor, diarreia e vomito é
uma repeticdo de sua vivéncia em decorréncia das repercussdes do cancer. Desta forma, o BT
se apresenta neste estudo como instrumento de dramatizacdo.® A necessidade de estar em um
papel diferente (médica) pode demonstrar uma tentativa de vivenciar a outra realidade, ou
seja, de quem € responsavel pelos procedimentos terapéuticos. Na maioria das vezes, a
representacdo do paciente é de passividade/recepcdo dos procedimentos independente da
vontade, enquanto o médico pode apresentar-se como ser ativo e agente das escolhas e
condutas. No entanto, deve-se trabalhar com os pacientes sobre sua corresponsabilidade no
tratamento e salde, onde também é um agente ativo, valorizando a dimensdo subjetiva e
social.’

Nestas sessdes, especificamente, nota-se que o BT atendeu a uma das finalidades
propostas - permitir a ressignificagdo da doenca, no entanto demonstrou ser necessario 0
acréscimo de vestimenta hospitalar para uso concomitante dos dois BTs. A repeticdo da

brincadeira demonstra a possibilidade de ressignificacdo e enfrentamento por meio deste
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recurso, bem como a melhoria da adesdo ao tratamento, uma vez que a reproducdo da
terminologia e condutas médicas realizadas no brinquedo pode ser uma apropriacdo e
conscientizacdo da necessidade do tratamento. Nota-se, que este instrumento estd em
consonancia ao cuidado atraumaético, onde a realizacdo de intervencdes e assisténcia a crianca

é realizada de forma humanizada com recursos apropriados ao universo infantil. >’

CONSIDERACOES FINAIS

E indiscutivel os beneficios do brincar para as criangas que vivenciam processos de
hospitalizagdo. Entretanto, ndo basta apenas possuir um espago fisico e brinquedos. E
necessario realizar uma nova reflexdo sobre a cultura da Instituicdo a fim de ponderar suas
regras, proporcionando uma visdo e implementacdo que contemple a singularidade do
paciente. Nesta acepcdo, o brincar surge como estratégia possivel para resgatar a condi¢do de
ser crianga em um ambiente que por vezes é ameacador.

Nota-se, portanto que o brincar e o brinquedo terapéutico sdo ferramentas que
auxiliam na integralidade do cuidado, adesdo ao tratamento e estabelecimento de canais de
comunicagdo mais apropriados. Ademais, promovem a manutengdo dos direitos da crianga ao
possibilitar conhecimento sobre sua enfermidade e tratamento bem como representar papéis
diferentes e a partir deste, refletir sobre sua necessidade de acompanhamento profissional e/ou
melhora do seu quadro clinico.

O BT enquanto tecnologia leve surge como proposta para transcender a clinica
limitada na doenca e assim valorizar a subjetividade e o universo ladico infantil, bem como a
insercdo do sujeito como ser ativo e participativo, encorajando-o a adotar mudancas frente aos
processos de adoecimento e sofrimento.

Diante destas constatacdes, a implantacdo e implementacao sistematizada do brincar,

pautada em finalidades e atividades definidas sdo de extrema importancia para a reflexdo dos
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sistemas de salde com o objetivo de prover formas mais adequadas e organizadas na
assisténcia a infancia. A fim de possibilitar politicas publicas mais saudaveis, as a¢des em
educacdo em salde também demandam a participacdo do usuario para capacitacdo e
desenvolvimento da aprendizagem de habilidades sociais e individuais para lidar com os
processos de saude-doenca. Ao valorizar a crianga e investir em cuidados atraumaticos
contribui-se para sujeitos mais participativos nos diversos niveis do SUS. Desta forma, o
brincar apresenta grande valia ndo somente como forma de expressdao, mas também como

eixo para estruturar a producdo de modelos de atengdo a satde.
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Orientacdes para a sessao de Brinquedo Terapéutico

Trouxe um brinquedo diferente hoje

S&o bonecos e varias pecas para montar.

Podemos imaginar que este boneco é vocé. Coloque as roupas que vocé gostaria de
usar e o rostinho que significa como vocé esta se sentindo hoje. Pode pegar qualquer desses

brinquedos.

1) Se quiser pode dar um outro nome. Como ira se chamar?

a) Que idade tem?

b) Mora onde?
) . :> Rapport
c) O que ele mais gosta de fazer?

d) E o que menos gosta?

2) Como esse boneco esta se sentido hoje? .
Sentimentos

a) O que faz ele se sentir assim?

3) Como esta a satde dele?

g 4

a) Esta boa?Esta ruim? Mais ou menos? -
Saude
4) Ele ja foi ao hospital?
a) O que ele foi fazer I14? - demonstre no boneco. -
X _ Hospital
b) Como vocé se sente no hospital?
5) Acontece alguma coisa com no corpo depois de ir ao hospital?
Efeitos
- Na cabeca, brancos, tronco, pernas? |::> i
colaterais
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Observacdes/Registro para a sessdo de Brinquedo Terapéutico

Dados diversos

Nome Idade
Diagnostico Tempo
Duracéo da sessdo BT Data

Expresséo corporal:

Construcéo do boneco

Nome dado ao BT Sexo: Idade

Expresséo facial utilizada

Brinquedos utilizados

Modificacdo de alguma peca inicial ( roupa, calcado, expressao facial)

Imagem fotogréfica da montagem do BT
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5 CONSIDERACOES FINAIS
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Apesar dos progressos no tratamento e cuidados de suporte, o céncer pode
comprometer 0s aspectos emocionais e sociais de pacientes repercutindo também em
mudangas na vida dos cuidadores e familiares. O artigo “O itinerdrio terapéutico em
oncologia infantojuvenil: da sintomatologia ao diagndstico ’aponta para a conturbada busca
pela descoberta da doenca. Os dados demonstraram a saga do bindmio paciente-cuidador,
representado por diversas visitas aos centros de assisténcia a salde e inconsisténcias nos
diagndsticos que prorrogaram o tratamento adequado repercutindo na piora do quadro clinico.

A descoberta do cancer é apenas o inicio desta trajetoria, seguida pela identificacdo de
terapéutica adequada, principio do tratamento, efeitos colaterais, ocorrendo, portanto
inimeras mudancas. Esses aspectos sdo apresentados no artigo “Ojos y oidos: la percepcion
de los cuidadores en la experiencia de cancer en nifios y adolescentes”.Por meio do olhar dos
cuidadores notou-se que a incompreensdo dos termos técnicos para se referir a doenca e a
reacao ao diagnéstico foram os aspectos iniciais mais importantes. Identificou-se também que,
durante o tratamento podem ocorrer oscilagdes no humor e na motivagdo, bem como o
paciente pode manter-se mais reflexivo, uma vez a doenca incita 0 questionamento sobre a
finitude da vida, dentre outros aspectos.

As terapias de suporte e controle da dor reduzem as experiéncias desagradaveis do
tratamento, mas ainda ha muito a ser feito para melhorar a qualidade de vida. Assim,
compreender 0s aspectos psicossociais que envolvem a experiencia do cancer demonstrou ser
de grande valia no desenvolvimento de estratégia de intervencdo mais adequada.

No artigo “A crianca e 0 adolescente com cancer em casa de apoio: projetando
vivéncias”, o desenho representou 0 quanto a experiencia da enfermidade pode apresentar-se
assustadora para alguns pacientes. A maioria das producdes que se referiam a rotina hospitalar
e hospedagem em casa de apoio foi realizada em tons acromaticos e as que se relacionavam
ao momento livre apresentaram diversas cores. E interessante observar como os desenhos da
Unica crianca em manutencdo sdo compostos por cores vivas nas trés producbes podendo
indicar um novo periodo de alegria e outra forma de ver a vida. A técnica projetiva
apresentou-se como um instrumento fundamental para compreender os sentimentos dos
pacientes, além de ser econémica pouco invasiva e o desenhar ser um atributo universal.

Considera-se que para 0 paciente no seu periodo de desenvolvimento bioldgico,
cognitivo e maturacional é bastante desafiador manter a saide emocional, apesar da doenca
invasiva e tratamento desgastante. Apds conhecer a experiencia de vivenciar a doenca e as
lacunas existentes na assisténcia infantojuvenil, notou-se a necessidade de intervengédo
adequada a esta faixa etaria. Foi, portanto, produzido o Brinquedo Terapéutico baseado no

cuidado atraumatico, o qual considera o0s aspectos emocionais e evolutivos do
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desenvolvimento deste publico. O artigo “A4 construcao e andlise exploratoria do brinquedo
terapéutico para a ressignificacdo do processo salude-doenga” apresenta a construcdo deste
instrumento e suas caracteristicas quanto ao material, tamanho, cores, dentre outros. Esta
tecnologia em salde pode apresentar-se como mediadora no dialogo paciente-profissional-
familia promovendo a melhoria na qualidade de vida, compreensdo da doenca e sua
terapéutica. !

Espera-se que o brinquedo terapéutico construido possa colaborar para a minimizagao
da tensdo do universo hospitalar. Pretende-se dar maior leveza a pratica em assisténcia a
saude infantojuvenil, uma vez que alguns profissionais encontram dificuldades em aproximar
e dialogar com estes pacientes.

Desta forma, este estudo contemplou o inicio da descoberta da doenca, as vivéncias de
criancas e adolescentes com cancer e as percepcdes dos cuidadores sobre o paciente a ele
responsavel. Estes dados permitiram identificar necessidades no atendimento ao paciente e
produzir assim uma ferramenta em satde (BT) que possibilite uma melhor comunicacdo na
assisténcia infantojuvenil, compreensdo das necessidades do tratamento e aproximagéo
empatica com criancas e adolescentes.

Ressalta-se que ainda € persistente a necessidade de a¢Ges humanizadoras em salde,
bem como a linguagem clara de forma a possibilitar a compreensdo da doenca e da
terapéutica. O publico infantojuvenil necessita de um aporte diferenciado contemplando o
ludico e a fala simplificada para que sempre compreendam da melhor forma as intervengoes a
serem realizadas. O paciente ao entender a necessidade do tratamento e sua finalidade sera
capaz de melhor colaborar com os procedimentos da rotina hospitalar, apresentando-se cada
vez mais cooparticipativo na sua vivéncia dos processos saude-doenca.O profissional ao
conhecer, compreender e acolher os sentimentos dos pacientes pode tracar uma conduta mais
singularizada, demonstrando que a crianca e o0 adolescente ndao sdo apenas homeados pelo tipo
de doenca ou numero do quarto, mas sim, identificados como pessoas em suas necessidades,

historia de vida e projetos existenciais.

tAs imagens do Brinquedo Terapéutico construido encontram-se preservadas até a finalizacdo do processo de

registro e autoria.
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6.1 Anexo 01- Parecer CEP
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Pesquisador: Adryens Milanez Rezende

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 10857912.4.0000.5091

Instituigdo Proponente: Centro de Pesquisas René Rachou/Fundagio Oswaldo Cruz/ CPgRR/
Patrocinador Principal: Centro de Pesqguisas Reng Rachou/Fundacdo Oswalde Cruz/ CPgRR/ FIOCRUZ

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 267.767
Data da Relatoria: 29/04/2013

Apresentagdo do Projeto:

Esse estudo tem como objetive compreender as vivéncia das criangas & adolescentes com
cancer,alteragdes da imagem corporal & sua repercussdo. Serfo realizadas técnicas projetivas & entrevistas
com pacientes oncolégico de seis a doze anos de idade. Cuidadores ser8o entrevistados sobre as
repercussdes do tratamento do cotidiano da crianga.Considera-se que, devideo a diversidade des sujeitos
envolvidos nas etapas serd possivel compreender de uma maneira mais abrangents as representagdes
sociais do cancer, a vivéncia da doenga & suas consequéncias. Espera-se que os dados auxiliem na
compreensdo da do adoecimento & a partir deste crie-se estratégias que possibilitem minimizar os efeitos
negativos do tratamento.

Objetivo da Pesguisa:

Compreender como criangas portadoras de cancer vivenciam as alteragdes corporais e suas repercussies
psicossocials.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos estdo centrados na investigagdo de percepgdes Intimas de cada sujeito de pesquisa, sobre o
processo de adeecimento, fato que pode gerar pertubagdes psicolégicas. A pesquisadora & formada em
Psicologia e compromete-se, na descrigdo do projeto, em suspender a coleta de dados se essa for a
escolha do sujeito de pesquisa.

Endarego:  Avanida Augusta da Lima, 1715

Bairro: Barro Prato CEP: 30.180-002
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3343-7825 Fax: [31)3348-TBZE E-mail: cepsh-cpyrm@epgr.fiocrz.br
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Continusg8o do Parecar: 267. 78T

Us beneficios estdo baseados na possivel producdo de dados gue auxiliem na compreensao do
adoecimento e a partir deste crie-se estratégias que possibilitem minimizar os efeitos negativos do
tratamento. As informacfes obtidas poderac ser importantes para subsidiar a pratica e surgimento de novas
estratégias em promogao de salde.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesguisa serd realizada em Casa de Apoio que atende criangas & adolescentes em tratamento
oncoldgico. A carta de apoio institucional foi anexada corretamente. Mesta pesguisa os participantes serdo
sujeitos de seis a 12 anos. A fim de auxiliar essa compreensdo, sera solicitado ao paciente trés desenhos
utilizando folha branca A4, |apis de cor. |apis grafite & borracha. A primeira produgdo sera um desenho livre.
Desta forma o individuo revela seus proprios conflitos e motivagdes, pois ele & estimulado a associar
livremente, & a escolha que fez ao desenhar mostrard o foco de suas representagdes.No segundo
desenho,algo gue remete a experiéncia da doencga. Ja o terceiro desenho, refere-se & Casa de Apoic elou o
gue mais gosta na Instituicdo. O desenho & uma atividade gue possibilita ao sujeito expressar conteldos da
sua vivéncia emocional, possuindo também carater terapéutico. Posteriormente, sera realizada uma
entrevista aberta a partir de guestdes norteadoras sobre a doenca, tratamento e alteragfes da rotina do
paciente como

subsidio para um melhor compreensao do desenho. Foi anexado o guestionario. O cuidader da crianga sera
convidado a participar do estudo e assinara um termo de consentimento livre e esclarecido.Os cuidadores
de criangas serdo convidados a participar da pesguisa por meio de uma entrevista semi-estruturada com
guestdes norteaderas sobre suas percepgdes em relagdo a alteragdo corporal do paciente e a repercussao
psicossocial. Foi anexado o guestionaric. Ma folha de rosto consta a infoermagdo 20 sujeitos de
pesguisa.mas no projeto esta descrito gue serdo 15 criangas e 15 cuidadores. As demais informagdes sobre
o projeto

de pesguisa foram respondidas adeguadamente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Foram anexados coretamente os TCLE's, um para Pais/Responsaveis e outro para os Cuidadores com
inguagem adeguada & com as garantias necessarias.

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Somoes, s.m.|., pela aprovagdo do projeto de pesguisa.

Enderago: Awvenida Augusts de Lima, 1715

Bairro: Barro Preto CEP: 30.180-002
UF: MG Municipie: BELO HORIZONTE
Talefore: [31)3345-7A28 Fax: [31)3348.T7825 E-mall: cepsh-cpgmiiepgrr.fiocruz br
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Continuag&o do Paracer: 267.767

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Colocado em discussao o parecer do relator, o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
do Centro de Pesguisas René Rachou/FIOCRUZ Minas, decidiu pela Aprovagao do projeto.

BELO HORIZONTE, 09 de Maio de 2013

Assinador por:
Naftale Katz
(Coordenador)

Enderego: Avenida Augusto de Lima, 1715
Bairro: Barro Preto CEP: 30.120-002
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone: (31)3348-7825 Fax: (31)3348-7825 E-mail: cepsh-cpgr@cpgrr.fiocruz.br
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6.2 Anexo 02 — Declaracéo de Parceria

i EDCRE

Fun#mgan ¢ Crax IRR/FIDCRUZ

DECLARACAQ DE PARCERIA

O Centro de Pesquisa René Rachow/ FIOCRUZ estd realizando através do
Laboratorio de Educagdo em Saade o projeto de pesquisa cientifica intitulado “Céncer
Infantojuvenil: Aspectos Psicosseciais”. Os sujeitos do estudo serfo criangas
convidadas 4 participar da pesquisa. Sua participagdo consistira na realizacio de trés
desenhos e uma entrevisia semiestruturada a respeito das mesmas. O cuidador sera
entrevistado sobre as repercussdies do tratamento no cotidiano da crianga. Ja os
cuidadores realizario uma entrevista sobre as modificagdes apos o diagnostico do
paciente a ele responsavel. O projeto tem como objetivo compreender as vivéncias, as
alteragdes da imagem corporal e sua repercussio biopsicossocial. A pesquisa pretende

também construir subsidios para a atengio ao paciente.

Convidamos a AURA- Associagiio Unificada de Apoio e Recuperacio para participar
do estudo permitindo a realizagio da pesquisa proposta em sua instituigio sem acarretar

gastos financeiros a mesma.

;./ éz ~ g é 3 ] P} Ay Q‘
Adryenc Milanez Rezende Celina % Modena

Pesquisadora Orientadora

[02.471.591/0001-00]

~ASSOCIAGAD URIFICADA DE

RECUPERAGCAC T 4700 - AURA
Rua Conde de Linhaes, 403

B. Cidade Jardim - CEP 30360-030 4

lg._eto HORIZONTE — MG |
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6.3 Anexo 03 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Pais ou Responsaveis)

Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundacao Oswaldo Cruz

Centro de Pesquisa René Rachou

Comité de Etica

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Pais ou Responsavel

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “O cancer infantojuvenil: aspectos
psicossociais”. Vocé foi selecionadoe suaparticipacdo nao é obrigatéria. A qualquer momento vocé
pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relagédo com a pesquisadora ou com a Casa de
Apoio. Os objetivos deste estudo sdo compreender comoa pessoa com cancer vivéncia as mudangas
decorrentes da doenca e do tratamento.

Sua participacdo nesta pesquisa consistird em autorizar a participacdo do paciente a vocé
responsavel. Este sera submetido a avaliagdo psicolégica por meio de uma técnica projetiva (realizagéo
de desenho) e de entrevista.Os riscos relacionados com sua participagdosdominimos. O desconforto
podeocorrer ao falar sobre a doenga e o tratamento, porém uma vez identificado, a atividade sera
interrompida casoo paciente queira. As informacgfes obtidas poderdo beneficiar a compreenséo de
outros pacientes que também passam por dificuldades semelhantes, assim comopodera ajudar o
paciente a vocé responsavel a diminuir a angustia, sofrimento e aumentar a autoestima.

As informacgdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo
sobre suaparticipa¢do. Os dados néo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificagdo. Vocé
recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o enderego institucional do
pesquisadorprincipal e do CEP - CPgRR, podendo tirar suas ddvidas sobre o projeto e sua
participacdo, agora ou a qualquermomento.

Belo Horizonte, de de 20

Assinatura da pesquisadora
Adryene Milanez Rezende

Centro de Pesquisa René Rachou

Avenida Augusto de Lima 1715- Barro Preto
30190-002 Belo Horizonte

Telefone: 3349-7741

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo emparticipar.

Responsavel

Av. Augusto de Lima, 1715Barro Preto 30190-002, Belo Horizonte — MG - Brasil
Tel.: 55 0xx31 334 9 7700 (ramal 7825) Fax: 55 0xx31 3349 7825http://www.cpqrr.fiocruz.br
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6.4 Anexo 04 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Cuidadores)

Ministério da Saude
FIOCRUZ
Fundacao O Ido Cruz

Centro de Pesquisa René Rachou

Comité de Etica

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Cuidadores

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “O cancer infantojuvenil: aspectos
psicossociais”. Vocé foi selecionado e sua participagdo nao € obrigatéria. A qualquer momento vocé
pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora ou com a Casa de
Apoio. Os objetivos deste estudo s@o compreender como a crianga ou adolescente vivéncia as
mudangas decorrentes do cancer e do tratamento.

Sua participagao nesta pesquisa consistirda em uma entrevista sobre sua percep¢do em relagéo
as alteragdes corporais, sociais e psicologicas do paciente a vocé responsavel. Os riscos relacionados
com sua participagao sao minimos. O desconforto pode ocorrer ao falar sobre a doenca e o tratamento,
porém uma vez identificado, a atividade sera interrompida caso vocé queira. As informagdes obtidas
poderdo beneficiar a compreensdo de outros pacientes que também passam por dificuldades
semelhantes e auxiliar profissionais a um melhor atendimento.

As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo
sobre sua participa¢do. Os dados n&o serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificagéo. Vocé
recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o enderecgo institucional do pesquisador
principal e do CEP - CPgRR, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a
qualquer momento.

Belo Horizonte, de de 20

Assinatura da pesquisadora
Adryene Milanez Rezende

Centro de Pesquisa René Rachou

Avenida Augusto de Lima 1715- Barro Preto
30190-002 Belo Horizonte

Telefone: 3349-7741

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

Cuidador — Sujeito da pesquisa

Av. Augusto de Lima, 1715Barro Preto 30190-002, Belo Horizonte — MG - Brasil
Tel.: 55 0xx31 334 9 7700 (ramal 7825) Fax: 55 0xx31 3349 7825http://www.cpqrr.fiocruz.br
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6.5 Anexo 05 — Roteiro para entrevista com os cuidadores

Nome do acompanhante

Data de Nascimento

NuUmero de Filhos

Local de residéncia

Estado civil

Nome do paciente

1) Como descobriu a doenga do seu filho? Quais foram as condutas adotadas?
2) Como sentiu ao saber do diagndstico? E o cdnjuge?
3) Conhecia a doenca anteriormente?
4) Atraves de guem recebeu informaces sobre a doenca?
5) Atualmente sabe sobre o diagnostico, como esta reagindo?
6) Percebeu alguma mudanca apds tratamento:
- COrpo
-convivio familiar
- escola

- convivio com outras criangas
7) Como ficou a organizacgédo familiar?
8) O que falta no atendimento hospitalar?
9) Como fica a relacao filho doente com outros filhos?
10)E sua relacdo com outros filhos?

11)Como é ser pai cuidando do filho? ( Para cuidadores do sexo masculino)
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