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O pulso ainda pulsa
O pulso ainda pulsa...
Peste bubodnica
Cancer, pneumonia
Raiva, rubéola
Tuberculose e anemia
Rancor, cisticercose
Caxumba, difteria
Encefalite, faringite
Gripe e leucemia...

E o pulso ainda pulsa
E o pulso ainda pulsa

- Arnaldo Antunes / Marcelo Fromer / Tony Beloto



RESUMO

O diagndstico de cancer infantil promove vivéncias e enfrentamentos especificos, que
podem interferir na adesdo aos procedimentos e expectativas de cura. Este estudo
transversal, de delineamento quali-quantitativo, visou identificar como as criangas com
cancer, com idade entre seis e doze anos, em tratamento quimioterapico, explicavam
a causa, os sintomas, e prevencdo de doencgas comuns e de sua propria doenga, 0
procedimento quimioterapico, a possibilidade de cura, assim como 0s
comportamentos de enfrentamento (coping) que utilizavam no contexto da
guimioterapia. O estudo foi realizado em dois centros de referéncia para o tratamento
de céncer pediatrico do centro-oeste paulista. Os cuidadores forneceram os dados
sécio demograficos e outros necessarios para calcular o risco psicossocial da familia.
As criangas responderam a uma entrevista sobre causas, sintomas e tratamento das
doencas em geral e sobre o cancer e tratamento quimioterapico e a um questionario
sobre os comportamentos de enfrentamento utilizados para lidar com a quimioterapia.
Elaboraram, também um desenho sobre sua percepc¢éo do procedimento, a partir da
técnica de desenho-estdria. Observou-se que a maioria das familias se concentrava
na categoria risco psicossocial alvo (moderado), especialmente as com baixa
escolaridade, problemas financeiros, preocupacgao excessiva e percepc¢ao de que a
crianca estava sofrendo muito. Ao explicar a doenca, as criancas tiveram facilidade
em nomeé-la e diferenciar o cancer de outras doencas. A quimioterapia representava
a possibilidade de cura, mas, também um procedimento doloroso, com longas
esperas, enjoos e desanimo. As estratégias de enfrentamento mais utilizadas pelas
criancas frente a quimioterapia foram a distracdo e solucdo de problemas. Houve
diferencas nos comportamentos de enfrentamento quanto ao sexo, idade e tipos de
cancer: meninas referiram buscar mais apoio nas relacdes interpessoais, criangas
mais novas referiram comportamentos menos adaptativos que criancas mais velhas e
uma porcentagem muito maior de criangas com leucemia referiu desanimo quando
comparadas com criancas com tumores solidos. As diferengas encontradas, tanto em
relacdo a compreensdo da doenca e tratamento, quanto aos comportamentos de
enfrentamento, sinalizam para a necessidade de intervencdes personalizadas, que
contemplem caracteristicas especificas, para facilitar a adaptacdo da crianca ao
tratamento.

Palavras-chave: Compreensdo da doenca; Coping; Psicologia Pediatrica; Cancer
infantil.



ABSTRACT

Child cancer diagnosis promotes specific livings and hardships, that may infer in the
consent to the procedure and healing expectations. This qualitative and quantitative
transversal study, aimed to identify how children with cancer, aging between six and
twelve years old, explained the causes, symptoms, and the prevention of common
diseases and their own, the chemotherapy procedure and the disease's cure possibility
as well as their coping behavior inside the chemotherapy context. The study has been
conducted in two reference of pediatric cancer treatment centers in Sao Paulo state's
mid-west region. The caregivers provided social, demographic and all other important
data necessary to calculate the family's psychosocial risk. Children answered to an
interview about the causes, symptoms and the treatment of the diseases in general
and about the cancer and its chemotherapy treatment and a questionnaire about the
coping behaviors used to deal with the chemotherapy. They also elaborated a drawing
based on their perception of the procedure, using the drawing-story technique. It was
observed that mostly of the families were concentrated in moderate psychosocial risk,
especially the ones with low education, financial problems, excessive concern and
perception that the child was suffering, Children found it easy to name and set apart
cancer from other diseases. Chemotherapy represented a cure possibility but also a
painful procedure, with long waiting, nausea and dismay. The most coping strategies
used by the children facing chemotherapy were the distraction and problem solving.
There were differences in the coping behaviors regarding gender, age and cancer
types: girls referred to seeking more interpersonal support, younger children referred
less adaptive behavior than the older children and a much larger percentage of children
with leukemia referred discouragement when compared to children with solid tumors.
The differences found, regarding both the disease's comprehension and its treatment,
as the coping behaviors, highlight the necessity of personalized interventions that
contemplate specific characteristics, to help children's adaptation to the treatment.

Key words: Disease Comprehension, Coping, Pediatric Psychology, Child Cancer.
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1. INTRODUCAO

Dentre as muitas doencas que podem ocorrer na infancia, as cronicas se
caracterizam por durar mais de trés meses e, por muitas vezes, exigir hospitalizacdes
prolongadas, mais de um més. Elas podem néo ter cura, deixar sequelas e impor
limitagcbes ao desenvolvimento e qualidade de vida da crianca. (TETELBOM et al.,
1993). Embora os tratamentos médicos tenham evoluido e as taxas de sobrevida
tenham aumentado de forma significativa, grande parte das doencas cronicas na
infancia continuam provocando mudancas na vida dos pacientes. Muitas necessitam
de tratamentos continuos, algumas sdo progressivas e, em geral, podem produzir um
impacto na capacidade funcional da crianca, especialmente quando ha
hospitalizacGes e agravamento de sua condicéo fisica (CASTRO; PICCININI; 2003).

Nos ultimos anos, observa-se uma preocupacao crescente nas politicas publicas
com relagdo as doencas crbnicas ndo transmissiveis, como o céancer, doencas
cardiovasculares, doencas respiratorias cronicas, diabetes e doencas renais, por
serem consideradas um problema de saude global e uma ameaca a saude e ao
desenvolvimento humano. H& indicadores que elas afetam, principalmente, os paises
em desenvolvimento. (SCHMIDT, et al. 2011).

Especificamente com relagdo ao cancer, dados epidemiolégicos mundiais
apontam gue ocorrem mais de onze milhdes de novos casos e sete milhdes de mortes
por ano. No Brasil, desde 2003, a doenca se constitui na segunda causa de morte na
populacao, representando, aproximadamente, 17% das mortes por causa conhecida.
Devido a sua incidéncia e prevaléncia, faz-se necessario pensar em medidas de
prevencdo e tentativas de compreender como o paciente percebe tanto a doenca
guanto o tratamento, facilitando seu enfrentamento e aumentando as possibilidades
de uma vida digna, mesmo em meio a adversidade (SIQUEIRA, BARBOSA,
BOEMER; 2007).

O cancer infantil, no Brasil, corresponde a 2% a 3% de todos os tumores e, na
América Latina, representa de 0,5% a 3% do total de todas as neoplasias malignas.
As estimativas de incidéncia para o periodo de 2012 a 2013, realizadas pelo Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), apontam para a ocorréncia
de 11.530 casos novos de cancer em criangas e adolescentes no pais, com excegao

dos tumores de pele, ndo melanoma. Corresponde a segunda causa de Obito,
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principalmente na regido Sudeste, estando atrds somente de mortes por causas
externas como acidentes e violéncia. Entretanto, sua incidéncia em criancas e
adolescentes € menor, quando comparada com neoplasias malignas dos adultos.
Mesmo com um numero de casos menos elevado quando comparado ao de adultos,
€ considerado um problema de saulde publica pelo impacto que causa e por seu
comportamento agressivo, muitas vezes letal (MOREIRA FILHO; MAHAYRI;
FERRAZ; FRIESTINO, 2012).

O diagndstico de cancer carrega muitas preocupacoes e, para muitos pacientes,
ap6s sua confirmac&o, o futuro parece sem perspectivas. E uma das doencas mais
amedrontadoras, que provoca sentimento de impoténcia, angustia e ansiedade na
populacao. O individuo se depara com um quadro organico complexo, com tratamento
dificil e possibilidade real de morte. Para lidar com o medo, muitas vezes seu home
ndo é pronunciado, substituido por uma expressdao ou um codigo, como “aquela
doenca”. Mesmo ante a possibilidade de cura e sobrevivéncia, o quadro continua
despertando intensas angustias, a cultura e as crencas ainda a estigmatizam como
sendo uma doenca terminal (POLLOCK, 2006; FERNANDES; BIFULCO; BARBOZA,
2010; SALCI, MARCON, 2011).

1.1 Descricao da doenca

O cancer se caracteriza pela formacdo de um tecido composto por células
autbnomas com habilidades e capacidades diferentes das que lhe deram origem e,
sua caracteristica mais marcante é a proliferacdo descontrolada e independente. A
compreensao da doenca é dificultada por ser um termo genérico e referir-se a mais
de duzentos tipos diferentes de patologias, com mudultiplas causas, formas de
tratamento e progndsticos. (CASTRO, 2010; FERNANDES; BIFULCO; BARBOZA,
2010).

Desde a década de 1990 vem se observando um aumento da sobrevida dos
doentes gracas a diferentes tratamentos, com drogas cada vez mais eficientes, novos
procedimentos cirdrgicos, radiacdo, transplante de medula éssea, controladores da
imunidade e novas combinacdes de agentes quimioterapicos (ELLIS, 2000). Para
oferecer a terapia mais adequada, os profissionais precisam tomar varias decisoes,

desde a deteccéo até o progndstico e tratamento, levando em conta fatores como
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tamanho, grau, histologia, efeitos colaterais entre outros, visando a remissdo do
quadro (POLLOCK, 2006).

Para Braga et al. (2002) na medida em que o céancer infantil, nas diferentes
idades, apresenta diferencas de tipo histologico, comportamentos clinicos e
topogréficos, sdo necessarios estudos especificos com essa populagéo para melhorar
a qualidade de vida destes pacientes, tanto em relacéo a tratamentos médicos como
a intervencdes psicossociais. Isso vem ao encontro as politicas de Saude nacionais
vigentes, que preconizam que criancas, adolescentes e gestantes tenham prioridade
no atendimento a saude (Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA e NOAS-SUS
01/2002).

As neoplasias mais frequentes na infancia sdo as leucemias (glébulos brancos),
tumores do sistema nervoso central e os linfomas (sistema linfatico). Também ocorrem
casos de neuroblastoma (tumor de células do sistema nervoso periférico,
frequentemente de localizagdo abdominal), tumor de Wilms (tumor renal),
retinoblastoma (tumor da retina do olho), tumor germinativo (tumor das células que
vao dar origem as génadas), osteossarcoma (tumor 6sseo) e sarcomas (tumores de
partes moles) (FERNANDES; BIFULCO; BARBOZA, 2010).

Como em outras doencas cronicas, pode-se identificar trés fases no percurso do
cancer infantil. De inicio, a fase de crise se caracteriza como um periodo sintomatico
até o comeco do tratamento, implicando, muitas vezes, em uma interrup¢ao na rotina
da crianca/adolescente e de sua familia. A seguir, a fase crénica é marcada pela
constancia, progressdao e remissdo dos sinais e sintomas, quando a
crianca/adolescente e sua familia procuram se capacitar e reestruturar suas vidas. Em
alguns casos, ocorre uma terceira fase, terminal, que vai desde o momento em que a
morte parece inevitavel até a propria morte (VIEIRA, 2002).

Na maioria das vezes, quando a crianga apresenta 0s primeiros sintomas, como
sdo comuns a diversas outras moléstias, ndo é dada a devida importancia, se acredita
gue nao h& necessidade de alterar a rotina e ha resisténcia em agendar consulta
médica (CAGNIN; LISTON; DUPAS; 2004). Quando se procura 0s servigos de saude,
o primeiro médico a quem a familia recorre € um pediatra geral, sendo esse
profissional um dos responsaveis pelo diagnostico precoce de cancer. Entretanto, o
diagnéstico, é geralmente, demorado ja que no cotidiano da pratica pediatrica, esse
profissional tem pouco contato com a doencga e atende a poucos casos de neoplasia

maligna em toda sua carreira. Portanto, ao se deparar com possiveis sinais e sintomas
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do cancer infantil e de queixas inespecificas, dificilmente, esse diagndstico é sua
primeira hipotese. Mesmo quando as evidéncias se somam, o médico tenta ndo
assustar a familia com um diagndstico incerto, retarda a noticia e, consequentemente,
o inicio do tratamento (RODRIGUEZ; CAMARGO 2003).

Segundo Cagnin; Liston; Dupas (2004), depois de um tempo, quando se fecha o
diagnostico, a doenca promove grandes mudancgas na vida da crianca devido a tudo
que o tratamento demanda, além da prépria percepcao de “sentir-se doente”. Cria-se,
entdo, a necessidade de ajuda-la a elaborar e compreender os sentimentos ao longo
da evolucéo da doenca, e mesmo quando se consegue a “cura”, ela precisa de apoio,
pois continua emocionalmente em alerta. A hipotese de recidiva mantém a
inseguranca e o medo de que tudo possa ocorrer de novo.

Com a confirmacdo do diagnostico, iniciam-se procedimentos como
quimioterapia, radioterapia, cirurgia, pun¢des liquoricas, que muitas vezes demandam
internacdes frequentes, separacao dos familiares, mutilagbes, exames dolorosos,
isolamento, entre outras situacdes adversas (FERNANDES; BIFULCO; BARBOZA,
2010).

Curar um paciente com cancer significa tratar a doenca de forma que esta nao
interfira na duracdo normal da vida (ECKHARDT, 1993). Ja o tratamento paliativo,
segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), tem o enfoque nas necessidades
e ndo nos diagndsticos desses pacientes, busca oferecer a melhor qualidade de vida
a eles e suas familias que enfrentam problemas associados a doenca, tenta prevenir
e aliviar o sofrimento como o tratamento da dor e de outros problemas psicossociais
e espirituais, sem funcdo curativa (BRASIL, 2008). O movimento dos cuidados
paliativos trouxe de volta a possibilidade de humanizacdo do tratamento,
especialmente na fase terminal, opondo-se, portanto, a ideia de a morte ter que ser
combatida a todo custo. A morte passa a ser vista como parte do processo da vida e
da doenca e o tratamento direcionado para a qualidade de vida e bem-estar
(KOVACS, 2003; TORRES, 2003; BORGES, SABINO, et al. 2006).

1.2 O diagnéstico e formas de tratamento

A terapéutica do cancer infantil, apesar de invasiva e complexa, busca que os
pacientes em tratamento permaneg¢am o maior tempo possivel em casa, buscando um

tratamento que interfira, 0 menos possivel, em sua rotina. Com isso se reduzem
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gastos hospitalares, mas principalmente, se visa que 0 paciente mantenha seus
vinculos com a familia, no ambiente doméstico. Para tanto, os profissionais de saude
precisam planejar intervencdes com a familia, mantendo-as bem orientadas, para
reduzir internacdes desnecessarias (SANCHEZ, 2010).

Mesmo sendo menos estressante que a hospitalizacéo, o tratamento oncolégico
ambulatorial também ¢é desgastante por consistir em retornos frequentes para
exames, administracdo de quimioterapia, radioterapia e/ou derivados sanguineos,
bem como consultas multiprofissionais. Se esse tipo de atendimento evita a infeccéao
hospitalar e diminui a ansiedade pelo afastamento repentino do lar e dos familiares,
permanecem aspectos inevitaveis e intrinsecos a doenga e ao tratamento. Assim, 0s
sentimentos de medo e ansiedade, a convivéncia com a dor, além da realizacéo de
iniumeros procedimentos invasivos, cria um contexto onde crianca tem necessidade
de apoio para compreender a situacdo pela qual estd passando (MELO; VALLE;
2010).

O tratamento do cancer pode envolver varios procedimentos: cirurgia,
guimioterapia, radioterapia e bioterapia, sendo a cirurgia, em muitos casos, 0
tratamento inicial e de escolha para varios tipos de canceres. Os avangos nas técnicas
cirtrgicas, a melhor compreensao da oncogénese e os cuidados intensivos do pos-
operatorio, tém tornado possivel a remocéao de tumores (SAWADA, 2009). Entretanto,
o tratamento mais utilizado é a quimioterapia, pratica em que se utilizam diferentes
compostos quimicos para controle ou cura da doenca, que atuam na desnutricdo de
células malignas, impedem a formacdo de um novo DNA, bloqueiam funcdes
essenciais da célula ou induzem a sua autodestruicdo. E um tratamento sistémico,
portanto, todos os tecidos podem ser afetados, embora em graus diferentes (DIAS, et
al; 2006).

Antes de iniciar o tratamento quimioterapico propriamente dito, recomenda-se a
utilizacdo do cateter Porth-o-cath, em situacbes em que h& necessidade de acesso
prolongado ou definitivo ao sistema vascular, para evitar que o paciente tenha
complicagbes pelo extravasamento do medicamento, que pode ocorrer se a veia em
gue estiver sendo administrado o medicamento se romper. Porém, muitas vezes, este
recurso pode gerar sofrimento porque as manipulacdes frequentes podem infeccionar
0 acesso, tornando necessaria sua retirada (JESUS; GONCALVES, 2006).

Quando se inicia o tratamento quimioterapico, apesar da crianca suportar,

melhor que os adultos, esquemas com drogas mais agressivas, intervalos reduzidos,
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periodos extensos de tratamentos e neutropenias extremas, frequentemente, elas
podem provocar efeitos colaterais como vomitos precoces e tardios, nauseas, perda
de apetite, mucosite, diarreia, constipacao intestinal, alopecia, neutropenia, febre.
Esses efeitos sdo variaveis em qualidade e intensidade, e dependem do tempo de
exposicdo e concentracdo plasmatica das drogas (BIFULCO; FERNANDES E
BARBOZA, 2010).

Muitas vezes, pode ocorrer, também, toxicidade devido a acdo dos agentes
sobre as células normais e produzir uma alteracdo da imagem e do cotidiano dos
pacientes. Apesar de a quimioterapia significar a possibilidade de cura, em
decorréncia das alteracdes fisicas que o tratamento provoca e da importancia dada a
estética, ela pode despertar no individuo sentimentos negativos que contribuem para
sua baixa autoestima. O emagrecimento, frequente no inicio do tratamento, se
potencializa a partir dos comentarios de outras pessoas, que lhe atribuem um
significado de desgaste. As alteracdes ndo soO influenciam sua autoimagem, como
permitem que as pessoas percebam que algo esta acontecendo e interferindo no
corpo delas (JESUS; GONCALVES, 2006; CICOGNA, NASCIMENTO, LIMA, 2010).

Em pesquisa realizada por Jesus e Gongalves (2006), com adolescentes,
constatou-se que a quimioterapia era considerada mais amedrontadora que o proprio
cancer. O enfraguecimento, as limitacdes na execucdo das atividades diarias, o
comprometimento do ritmo de sono e apetite, além da deterioracdo da imagem, eram
algumas das complicacbes desagradaveis que os participantes identificavam durante
o ciclo. Nauseas e vomitos, por sua vez, implicavam na rejeicao da alimentacéo, que
podia causar distlirbios metabdlicos, além de gerar impacto social e psicologico
negativo. Com relacdo a mudanca da autoimagem, a alopecia (reducao parcial ou total
de pelos ou cabelos) era sentida de forma mais intensa pelo adolescente do sexo
feminino, encarada como algo terrivel, pois a desfiguracdo exterior causada pela
perda do cabelo era uma evidéncia, tanto para ela mesma como para 0s outros, da
presenca da doencga.

Apesar de se dar prioridade ao atendimento ambulatorial, em alguns momentos,
a hospitalizacdo tem que acontecer: nas intercorréncias do tratamento, quando do
diagndstico de recidiva, e em alguns casos, na administracdo da quimioterapia que
precisa ser feita com a crianga internada (MOTTA et al, 2015). Nessa condi¢céo a
crianga pode sentir-se abandonada, com medo do desconhecido, ja que esta

adentrando um local totalmente novo, com novas regras, onde ndo conhece as
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pessoas. Segundo alguns autores, as longas internacdes limitam o aproveitamento da
infancia, pois, diminuem suas possibilidades de brincar e de conhecer o mundo
externo ao hospital. Dependendo da idade, da forma como ela vivencia a doenca, a
hospitalizacdo e tratamento, ela pode perceber essa situagdo como um castigo e
sentir culpa (MARQUES, 2004; QUINTANA; ARPINI; PEREIRA; SANTOS, 2007,
(FERREIRA et al., 2010).

Segundo Pedro e Valle (2010), o mal-estar e os efeitos colaterais, que nem
sempre ocorrem apos sessdes de radioterapia ou quimioterapia e a dor, ndo sao,
necessariamente, os fatores que mais incomodam as criangas, ja que varias referiam
estar acostumadas a procedimentos dolorosos. As frequentes idas ao hospital e
internacdes, afastamento da escola e a expectativa de uma possivel recidiva, foram
apontados como 0s prejuizos que mais interferiam em sua qualidade de vida. Essa
constatacdo reforgca a necessidade de que a crianca tenha conhecimento dos
procedimentos médicos a que vai ser submetida, suas possiveis consequéncias, bem
como possa contar com uma rede de apoio psicossocial para poder enfrentar a doenca

e tratamento.

1.3 Hospitalizacao e enfrentamento (coping)

Frente as situacdes estressantes, resultantes da doenca e do tratamento, a
crianga pode utilizar diferentes formas de enfrentamento (o termo “formas” para se
referir as estratégias de enfrentamento esta sendo utilizado de modo intercambiavel)
para alterar ou diminuir as fontes de estresse, colaborando para sua adaptacéo frente
a situacbes adversas. Muitos pesquisadores do desenvolvimento ja investigaram
fatores que interferem na maneira como os individuos lidam com os diferentes eventos
ambientais a que sdo expostos ao longo da vida. Esse processo tem sido denominado
como coping ou enfrentamento. RAMOS, ENUMO E PAULA, 2015), citando Lazarus
& Folkman (1984), definem as estratégias de enfrentamento como: mudancas
constantes nos esfor¢os cognitivos e comportamentais, utilizados pelos individuos
com objetivo de lidar com demandas especificas, internas ou externas, que Sao
avaliadas como sobrecarregando ou excedendo seus recursos pessoais.

Eventos estressantes sdo desafiadores, e colocam as pessoas na posicdo de
questionar o que fazer diante das ameacas, que resultados esperar e 0 custo desse

esforco. A partir dessa reflexdo surgem possiveis estratégias de enfrentamento
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focadas no problema ou ha emocao. As estratégias centradas no problema séo formas
ativas e diretas de eliminar ou diminuir o problema, por exemplo, obtendo informagdes
sobre ele, tracando objetivos, etc. J4 as estratégias centradas na emog¢do, como o
pensamento positivo, aceitacdo e negacdo, visam a regulacdo da perturbacéo
emocional (no nivel somatico ou de alivio de sentimentos) e envolvem mudancas no
significado da situacdo, sem mudanca na situagao objetiva, sendo preferencialmente
utilizados em situagfes percebidas como inalteraveis. O coping seria, portanto, um
processo adaptativo que faria a mediacdo de uma relacdo pessoa-ambiente vista
como estressante, sendo que o0 processo de avaliagdo cognitiva explicaria as
diferencas individuais e grupais na vulnerabilidade a eventos estressores
(ANTONIAZZI, DELL’AGLIO, BANDEIRA,1998; RAMOS, ENUMO e PAULA, 2015).

Sem modelos especificos para explicar o processo de coping infantil, 0 modelo
de Lazarus e Folkman (1984), desenvolvido inicialmente para adultos, foi utilizado
como referéncia tedrica em varias investigacdes sobre o enfrentamento em criancas
e adolescentes. No entanto esse referencial tedrico recebeu criticas na medida em
que a definicdo do coping envolve apenas as respostas que requerem esforco
consciente e por ndo abordar aspectos desenvolvimentais do enfrentamento
(RAMOS, ENUMO e PAULA, 2015).

Mais recentemente, uma proposta desenvolvimentista de andalise do
enfrentamento do estresse, a Teoria Motivacional do Coping (TMC) relacionada a
abordagem do coping como acao regulatéria, permite identificar padrbes de
enfrentamento relacionados a idade, bem como possibilita avaliar o papel das
mudancas desenvolvimentais no uso de determinadas estratégias, contribuindo,
assim, para a analise do copingao longo da infancia. Ela n&o representa,
necessariamente, uma ruptura com a proposta anterior de Lazarus e Folkman (1984)
mas sim, uma ampliacdo (RAMOS, ENUMO E PAULA 2015).

Essa conceituacdo tedrica permitiu a sistematizacdo do processo de
enfrentamento entre o que denominam “instancias de coping” e o processo adaptativo.
Nabase da estrutura do enfrentamento estdo as “instdncias de coping ou
comportamentos de coping, as respostas do individuo (aquilo que ele faz ou pensa)
ao lidar com situacdes estressantes. Acima desse nivel estdo as estratégias de
enfrentamento, uma categorizacdo dos comportamentos a partir de seu proposito,
significado ou valor funcional e, no nivel mais alto da hierarquia de enfrentamento,

estdo as familias de coping, classificacbes das estratégias de enfrentamento que
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fazem a ligagdo com os processos adaptativos. (SKINNER et al. 2003 apud MOTTA
2015).

A TMC propde 12 familias de coping: resolucédo do problema, busca de suporte,
autoconfianca, acomodacdo, negociacdo, busca de informacdes, delegacéao,
submissdo, desamparo, fuga, isolamento e oposicdo. A partir de como cada uma
dessas familias se manifesta, nos diferentes niveis de desenvolvimento, € possivel
captar o espectro de desenvolvimento do coping nas diferentes idades (RAMOS,
ENUMO E PAULA 2015).

O sistema de analise do coping pela TMC tem sido utilizado em diversas
pesquisas internacionais. No Brasil, Motta e Enumo, tendo como base a mesma
conceituacdo, criaram um instrumento de Avaliacgdo do Enfrentamento da
Hospitalizacdo - AEH e, a partir dele analisaram o enfrentamento da hospitalizacéo
em criangas com cancer (Motta, 2007; Motta & Enumo, 2010). Utilizando o mesmo
instrumento foram desenvolvidos outros estudos com o objetivo de avaliar as
estratégias de enfrentamento de criancas hospitalizadas. Na comparacdo dos
resultados observou-se que, independente do motivo da hospitalizacdo, a maioria das
criancas referia utilizar estratégias com maiores chances de um desfecho positivo no
processo adaptativo, tais como: tomar remédio, conversar, rezar, assistir televisao e
brincar. No entanto, criangas com cancer referiram mais desanimo que as outras
criancas (MOTTA et al., 2015).

1.4 O tratamento e a familia

A crianca em tratamento quimioterdpico deve estar acompanhada por um
cuidador, tendo em vista que passara por procedimentos invasivos. Sob a otica da
crianca, a presenca de uma pessoa significativa, em geral, seus pais ou parentes
proximos, é benéfica, pois propicia seguranca emocional quando se esta na presenca
de alguém com quem tem vinculo afetivo. Embora a percepc¢ao dos sintomas possa
diminuir ao longo do tratamento, as fontes de desgaste permanecem ativas e a crianca
continua precisando do apoio familiar (GOMES, 2012; QUINTANA; ARPINI,
PEREIRA; SANTOS, 2007).

Quanto a familia, tanto a doengca como o tratamento vao exigir importantes
adaptacdes, com mudancas em um curto espaco de tempo que provocam alteragbes
da dinamica familiar e podem acarretar, inclusive, alteracdes nos papeéis familiares.

Em muitos casos, o aparecimento da doenca cria a situacdo em que os envolvidos se
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deparam com as préprias fragilidades e dificuldades diante deste processo
(FERREIRA et al. 2010).

Em relacdo ao cuidador principal, quando ndo ha um bom suporte da familia
extensa, se intensifica seu desgaste pessoal, que vai aumentando com a piora do
quadro clinico do paciente (SANCHEZ, 2010). Ele fica estressado, apresenta culpa,
sintomas somaticos, de ansiedade, depresséo, distldrbios do sono, comportamentos
de risco, como tabagismo ou alcoolismo, alteracdo na dieta e sobrecarga emocional.
Portanto, a saude do cuidador também fica em risco, podendo acarretar prejuizo
profissional, social e perda da qualidade de vida. Esse cenario pode se manter por
meses ou até anos ap0s o diagndstico, sendo de grande importancia contar com
intervencoes terapéuticas, também para eles (KOHLSDORF; 2008).

Além disso, o contexto familiar também deve ser levado em conta fatores
importantes ao contexto do tratamento. Segundo Lemos (2010), instabilidade das
relacdes (divércio, separacdo dos pais, morte de um ou ambos 0s pais), meio
socioeconémico baixo, histéria de maus-tratos (negligéncia e/ou abusos parentais)
sao fatores e risco psicossocial. Neste trabalho se recorreu ao PAT 2.0 para identificar
o risco psicossocial das familias de criancas com cancer. Trata-se de um instrumento
de rastreio, criado para avaliar o risco psicossocial de familias de criancas com cancer
recém-diagnosticadas. Além de coletar dados relacionados ao diagndstico e
tratamento, o questionario levanta caracteristicas e padrdes de funcionamento familiar

gue podem colocar a crianca sob risco psicossocial.

1.4 Comunicacado e compreensao da doenca

Apesar de pesquisas comprovarem que quando o profissional comunica ao
paciente o diagnéstico e os procedimentos a que sera submetido, ele contribui para
melhorar a adesdo ao tratamento, a satisfacdo com o atendimento e consequente
melhoria do progndéstico, a comunicagdo direta com a crianga ndo € usual nos
atendimentos pediatricos. Os médicos relatam que sua maior preocupacgao esta em
informar aos pais e tentar preservar a crianga do sofrimento (HART; CHESSON, 1998;
PEROSA; RANZANI, 2008). Quando se propdem a informar a crianca, especialmente
se sao “mas noticias”, como a necessidade de procedimentos invasivos, os médicos
levam em conta a idade, seu nivel de compreensdo e seu estado emocional
(PEROSA; RANZANI, 2008).
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Compartilhar sentimentos e duvidas com as criancas doentes, ainda é um grande
desafio para os profissionais de saude e familiares. Varias vezes, o adulto se depara
com a necessidade de lidar com os seus proprios sentimentos, e tem dificuldade em
ouvir as duvidas e receios da crianga, levando a um distanciamento, e assim a crianca
ndo compartilhar seus medos e davidas sobre a doenca e hospitalizacdo (GABARRA,
2005).

Em geral, a interacdo do médico com a crianca é bastante diferente daquela que
o profissional mantém com os pais. Se com os adultos o médico oferece informacdes
e orienta condutas, quando se comunica com a crianga ele se restringe ao afetivo, se
preocupa em agrada-la para que colabore em exames. Mesmo quando a crian¢a
oferece informacgdes sobre o seu estado, elas sdo regularmente checadas com os
adultos responsaveis (PEROSA, GABARRA, 2004).

Possivelmente, o médico se dirige principalmente aos pais, pela dificuldade de
abordar diretamente as criangas, especialmente as menores. Outras vezes, 0S
profissionais ndo oferecem explicacdes a crianca sobre a doenca, guiados pela crenca
de que elas nado irdo compreender as explicacfes, ou vdo assustar-se e sofrer
perturbacdes emocionais, apesar da literatura demonstrar que mesmo com pouca
idade, e dependendo de como se oferecem as informacdes, as criangcas podem
compreendé-las (PEROSA; RANZANI, 2008).

De acordo com tedricos de linha cognitiva, 0 pensamento de uma crianca se
desenvolve em uma série de estagios caracterizados por estruturas cognitivas
qualitativamente diferentes (PEROSA; GABARRA, 2004). Segundo Perrin et al. (1991),
Piaget e Werner demonstraram, experimentalmente, que a crianga, apesar de ter uma
l6gica qualitativamente diferente da do adulto, pode adquirir a no¢do de espaco,
tempo, causalidade e nimero, em idade bem precoce. Partindo desse pressuposto, a
partir dos anos 1980, pesquisadores se propuseram a avaliar como as criangas
assimilam sua experiéncia com a doenca, do ponto de vista do desenvolvimento
cognitivo. Seus resultados nortearam intervengfes de médicos e educadores, ao
abordar criangas com quadros graves e de prognostico incerto (PEROSA; GABARRA,
2004).

Em termos cognitivos, dependendo do estagio e da idade, a criangca tem uma
forma de explicar a doenca, o tratamento e a cura. No nivel pré-operatorio, elas
conceituam a doenga em termos circulares, indiferenciados e magicos. Fixam-se em

caracteristicas externas; recorrem a explicacfes autoculpabilizantes, acreditam que
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adoeceram porque desobedeceram e que vao sarar, também, de forma mégica. As
criancas do nivel operacional concreto, com mais de sete anos de idade, fazem uma
distincdo clara entre fenbmenos internos e externos, mas continuam dando mais
importancia aos fenbmenos externos como causa das doencas, acreditam que sao 0s
germes o0s principais responsaveis pelo adoecer e que podem evitar a doenca
evitando o contagio. Apenas criancas do estagio l6gico-formal conseguem ter um
pensamento hipotético e entender a doenca como uma combinag¢do de um estado
corporal que responde de formas diversas as agressoes externas. Para eles, a doenca
€ causada e pode ser curada pelo resultado de uma interacdo complexa entre agentes
e hospedeiros (PEROSA; GABARRA, 2004).

Portanto, os referenciais perceptivos de uma doenca parecem ser uma variavel
muito importante para a compreensao infantil, especialmente para as menores,
facilitando as explicacdes que precisam ser oferecidas. Ao contrario dos cortes, 0SS0s
quebrados, arranhdes, que séo perceptiveis e fazem parte da infancia, € muito dificil
explicar certas doencas para as criangas quando ndo ha evidencias "concretas”, ao
nivel da compreensao da crianga, e, portanto, se sugere recorrer a metaforas que
facam parte de seu cotidiano e ajudem a entender o que se passa. Além da idade, do
estagio cognitivo e das caracteristicas da doenca, para alguns autores a escolaridade,
a experiéncia e a cultura em que a crianca esta inserida, também podem influir na sua
compreensdo (PELTZER; PROMTUSSANANON, 2003; PEROSA & GABARRA,
2004).

Com relacdo a percepc¢éao do cancer, segundo revisao de literatura, de Kohlsdorf
(2010) no periodo entre 2000 e 2009 houve, no Brasil, aumento gradual de trabalhos
sobre aspectos psicossociais do cancer pediatrico, porém, apenas um trabalho
pesquisou a percepcdo da crianca sobre sua doenca. Trata-se de um estudo
qualitativo, com criancas portadoras de cancer pediatrico, em que Malta e Schall, Reis
e Modena (2009) observaram que as criangas nao falavam de forma aberta e direta
sobre os sentimentos e percep¢fes em relacdo ao cancer e s6 se conseguiu captar
suas falas através da comunicagédo ludica.

Outros trabalhos também sinalizam que para conhecer a percepgao das criancas
0 pesquisador ndo pode restringir a coleta ao relato verbal, é preciso recorrer a outras
formas de expressdo, como desenhos. Para varios autores o desenho € um
instrumento que permite a expresséo simbdlica e facilita a comunicag¢édo da crianga.

Através do desenho, a crianca pode representar o mundo no qual vive e 0 contexto
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em que se encontra num momento dado, ou ainda, algo que deseja investigar. Pode
expressar também sentimentos tais como medos e angustias, além de atitudes e
fantasias. E uma forma privilegiada de comunicacéo, tendo em vista que vai além da
fala, podendo expressar sutilezas do intelecto e da afetividade. E € um importante
veiculo de projecdo da personalidade, possibilitando ao sujeito a expressdo de
aspectos para ele desconhecidos ou que ndo quer ou, ainda, ndo pode revelar
(FRANCOSO, 2001; CREPALDI e HACKBARTH, 2002).

Pelas colocacdes acima se pode entender que, identificar os fatores
psicossociais que envolvem a familia e a crianga com cancer pode permitir o
desenvolvimento de intervencdes eficientes, que possam diminuir o sofrimento nesse

contexto.

Com base no que foi exposto e frente & escassa literatura encontrada,
especialmente sobre a compreensao da quimioterapia pela crianca, esse estudo de
propés a investigar o entendimento que ela tem da doenca e do tratamento, assim
como identificar as estratégias de enfrentamento de que lanca méo para se adaptar
aos estressores. Os resultados podem contribuir para planejar atuacbes mais
adequadas, eficientes, e oferecer orientacdes para os médicos que tem que explicar

a doen(;a e o tratamento.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Identificar o risco psicossocial, os comportamentos de enfrentamento, a
compreensao da doenca, tratamento, prevencéo e da quimioterapia em criangcas com

cancer, na faixa etaria entre seis e doze anos.

2.2 Objetivos especificos

Caracterizar as criangas, seus cuidadores e seu risco psicossocial.

Identificar a compreensao das criangcas sobre sintomas, causas, prevencao,
hospitalizagédo e tratamento de doencas, em geral.

Identificar a compreenséo das criancas sobre sua doenca especifica, o cancer,
assim como suas causas, sintomas, possivel prevencao, e tratamento quimioterapico,
a partir de relato verbal e desenhos.

Identificar as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas criangas no contexto

da quimioterapia e sua relacdo com sexo, idade e tipo de cancer.
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3. METODO

3.1 Delineamento

Estudo de corte transversal, descritivo e analitico, com analise quantitativa e

qualitativa dos dados.

3.2 Participantes

Constituiu-se uma amostra de conveniéncia, ndo probabilistica, tendo como
critérios de incluséo, criancas diagnosticadas com cancer, de ambos 0s sexos, entre
seis e doze anos de idade, em tratamento quimioterapico ou que estivessem
realizando consultas periodicas e tivessem finalizado o tratamento quimioterapico por
via venosa, ha menos de cinco meses e seus cuidadores. Determinou-se como idade
minima seis anos, esperando que as criancas pudessem compreender as questdes e
estabelecer um didlogo efetivo, necessario para poder aplicar os instrumentos
propostos. Estabeleceu-se como idade maxima doze anos e meio, buscando se
aproximar da definicdo de infancia do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA).

Tomando como base um levantamento prévio realizado no proprio centro de
referéncia no tratamento de cancer infantil, esperava-se contar com 20 pacientes no
periodo de coleta. Entretanto, no periodo de janeiro a julho de 2015, foram atendidas,
11 criangas com as caracteristicas determinadas. Foram excluidas duas por ndo
apresentarem condicbes fisicas (muito fracas, com dor) ou fragilizadas
emocionalmente, no momento das abordagens, além disso, uma cuidadora preferiu
nao participar. No total, contou-se com oito participantes, nesse local de coleta.

Com vistas a aumentar o tamanho da amostra estabeleceu-se contato com outro
centro de oncologia da regido, o Hospital Estadual de Bauru (HEB), hospital terciario
com casuistica semelhante ao HC - Botucatu. Apds contato prévio com a comissao
de pesquisas do hospital e com a equipe de psicologia oncoldgica, iniciou-se a coleta
nos meses de junho e julho de 2015. Nesse centro foram entrevistadas sete criangas,
todas as que atendiam aos critérios de inclusdo durante o periodo de coleta, nédo
houve recusas nem exclusdes. No total 15 criangas participaram juntamente de seus

cuidadores.
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Ressalta-se que as criangcas foram consultadas quanto ao seu desejo de
participar da pesquisa e, para garantir o anonimato foram identificadas por nomes

ficticios, escolhidos cuidadosamente pelos autores.

Inicial Nome ficticio Idade Tipo de cancer
A — André 6 anos Tumor solido
B — Bruna 11 anos Tumor so6lido
C — Claudia 6 anos Tumor so6lido
E — Eric 7 anos Tumor sélido
H — Henrique 6 anos Leucemia

| — Isadora 11 anos Tumor solido
J —Jonas 10 anos Tumor soélido
K — Karina 8 anos Leucemia

L — Laura 11 anos Leucemia

M — Monica 12 anos Leucemia

N - Nadia 12 anos Linfoma

O — Oswaldo 7 anos Tumor sélido
R — Ronaldo 9 anos Leucemia

S — Sarah 12 anos Tumor soélido
V —Vilma 6 anos Leucemia

3.3 Locais de coleta

Sala da quimioterapia de dois centros:

1- Centro de Tratamento Oncologico (CTO) da Unidade de Quimioterapia do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu (HCFMB), que em 2010
registrou 1.486 casos de cancer.

2- Ambulatério de Oncologia do Hospital Estadual Bauru (HEB) que em 2010
registrou um total 780 casos de céancer.

Ambas as instituicdes se localizam no Centro-Oeste do estado de Sao Paulo e

s&o vinculadas ao Sistema Unico de Satde (SUS). Juntos, os dois centros atenderam
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em 2010 aproximadamente 50% dos casos de cancer da Rede Regional de Atencéo
a Saude Bauru, que abrange uma populacao total de 1.624.623 habitantes.

Nos anos de 2013 e 2014, o ambulatério de oncologia pediatrica do Hospital da
Faculdade de Medicina - UNESP atendeu em tratamento quimioterapico, em meédia,
cinco pacientes por més que atendiam aos critérios de inclusdo, além de dois casos

NOVosS por meés.

3.4 Consideracgdes éticas

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade
de Medicina de Botucatu — UNESP numero 773.767 (anexo 1). Foram atendidas
rigorosamente as diretrizes éticas propostas em relacdo aos participantes do estudo:
houve Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (apéndice A) ao cuidador dos
participantes que permitiu esclarecimentos sobre o objetivo do estudo e o sigilo da
identidade. Foi esclarecido, também, quanto a auséncia de qualquer 6nus para a
participagdo na pesquisa, assim como da manutencdo dos demais servigos por ela
usufruidos no SUS, mesmo em caso de desisténcia, o que podera ocorrer em qualquer
fase da pesquisa. O Comité de Etica responsavel pela andlise das pesquisas
desenvolvidas no Hospital Estadual de Bauru é o mesmo da Faculdade de Medicina
de Botucatu.
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3.5 Instrumentos

A) Psychosocial Assessment Tool © (PAT) Instrumento de Avaliacéo
Psicossocial (Portuguese Language Version) - (Anexo 2). Elaborado pela equipe do
hospital oncoldgico Children’s Hospital of Philadelphia, foi traduzido e adaptado
culturalmente para a lingua portuguesa usada no Brasil, por Santos (2012). Obteve-
se permissao dos autores para utilizar o instrumento (Anexo 3). O formato de resposta
para os itens € breve e simples (por exemplo, sim/ndo, respostas categoricas, escalas
tipo Likert) e sua aplicacdo leva aproximadamente 10 min. O instrumento gera um
escore composto pelos pontos obtidos nas sub-escalas “Estrutura Familiar e Fontes”,
(idade, estado civil, escolaridade, namero de filhos, dificuldades financeiras);
“Problemas familiares” (depressao, desentendimentos conjugais, criminalidade,
abuso de substancias, disputas de custddia, falecimento de parentes) e “Crencgas
familiares” (presenca de dor, significado do céancer, unido/desunido familiar,
afastamento social, cura/morte); “Reagdo ao Estresse” (parentes presos,
dependentes de alcool e drogas, violéncia infantil) (SANTOS, 2012).A pontuacéo final
permite a classificagédo do risco psicossocial da familia em trés categorias:

Risco Universal: Suporte geral para autocuidado e autoajuda; orientacdes e
informacéo; rastreamento de fatores de risco (PAI et al. 2008).

Risco Alvo: Intervencdes especificas e suporte direcionado de acordo com 0s
sintomas apresentados; monitoramento do nivel de estresse (PAI et al. 2008).

Risco Clinico: Consultas e acompanhamento com profissionais da equipe
multidisciplinar de saude (PAI et al. 2008).

Esse instrumento também foi utilizado para extrair os dados sociodemograficas.

B) Entrevista sobre compreenséo da doenca e do tratamento
Entrevista semiestruturada, uma adaptacéo da entrevista utilizada por Perrin,
Sayer, Willet (1991), com referencial piageteano, para investigar a compreensao

da doenca e do tratamento em criangas. Aborda os seguintes aspectos:

e Sintomas: Todas as criangas ficam doentes alguma vez na vida, como
as criancas sabem que estéo doentes?

e Causas: Porque as criancas ficam doentes?
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e Hospitalizacdo: Algumas vezes, as criancas doentes tém que ficar
hospitalizadas. Porque elas tém que ficar no hospital?

e Prevencdo: Como as criangas podem evitar ficar doentes?

e O papel da medicacdo: O que o remédio faz?

e Tratamento: O que se deve fazer para sarar?

Neste estudo foram incluidas ainda as seguintes questdes:
e O que vocé tem? Como vocé ficou doente?
e Que tratamento vocé esta fazendo? Descreva para mim.

e Para que serve esse tratamento? O que esse tratamento faz?

C) Instrumento de Avaliacdo das Estratégias de Enfrentamento da
Hospitalizacdo (AEH)

O instrumento elaborado por Motta (2007) visa identificar que comportamentos
as criancas hospitalizadas em tratamento oncolégico utilizam para enfrentar a
condicdo de hospitalizagcdo. Neste trabalho, instruiu-se a crianca para que
identificasse as estratégias de enfrentamento que utilizava, quando ia ao hospital para
aplicacao da medicacao quimioterapica e exames. Para maior facilidade de acesso e
manuseio do material grafico, optou-se pela utilizacdo das cenas sobre
comportamento de coping frente a hospitalizacdo, propostas pelo AEHcomp, porém
na forma impressa, coloridas e em versao feminina e masculina), obedecendo ao
tamanho da versao inicial (17 cm por 21 cm). Para a aplicacao utilizou-se:

e Cadernos de desenho espiral (um para meninos e outro para meninas),
com 20 cenas coloridas sobre temas que retratam possiveis estratégias
de enfrentamento da hospitalizacdo (exemplos das cenas - anexo 4). A
crianca responde, em uma escala tipo Likert, que varia de nunca (0) a
sempre (4), referindo o quanto tem apresentado o comportamento
representado em cada prancha, para enfrentar a quimioterapia.

e Folha de registro das respostas (adaptado para este estudo), contendo
uma tabela que visa quantificar as respostas quanto aos tipos de
comportamentos de coping: brincar, cantar, dancar, assistir TV,
conversar, ouvir musica, estudar, ler gibi, buscar informacbes e tomar

remédio, chorar, brigar, se esconder, ficar triste, desanimar, fazer
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chantagem, pensar em fugir, sentir culpa, medo, pensar em milagre e

dormir (Apéndice B).

D) Desenho-estoria

Utilizou-se o recurso técnico do desenho-historia para que a crianga pudesse
contar sua realidade de maneira indireta. Nesse trabalho as criangcas ouviram uma
estdria intitulada “O elefantinho” (Apéndice C), conta a histéria de um elefantinho que
precisou fazer quimioterapia, foi adaptada do original criado por Crepaldi e Hackbarth
(2002).

3.6 Procedimentos

Depois de oferecer todas as explicagdes sobre o desenvolvimento da pesquisa,
caso a crianca e a familia aceitassem participar, pedia-se a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelo cuidador e se iniciava o procedimento.

A coleta ocorreu no préprio ambiente onde sdo realizadas as quimioterapias, e
assim os cuidadores muitas vezes preferiram nao se afastar de suas criancas, ou se
afastavam apenas por poucos minutos.

Em um primeiro momento, utilizando materiais ladicos como papel e lapis, se
estabeleceu um rapport com a crianca, deixando-a a vontade para brincadeiras e/ou
conversar. A seguir, foi aplicado o PAT 2.0, com o cuidador, a partir de onde foram
obtidos dados sociodemograficos.

Em seguida contou-se a historia do elefantinho com a seguinte instrucao:
desenhe o elefantinho. O que ele sentiu? Como é esse lugar? Depois de feito o
desenho, pedia-se que a crianca relatasse o que havia desenhado, para obter mais
informagdes sobre suas vivéncias.

Na sequéncia foi feita a entrevista sobre a compreensdo da doenca. As
entrevistas foram gravadas em audio e transcritas na integra. Por ultimo foi aplicado
0 AEH, por considerar que era o instrumento mais ludico.

Avaliacdo durou em média 55 minutos.
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3.7 Andlise dos dados

Para caracterizar as criangas e os cuidadores da amostra foi realizada analise
descritiva, com o calculo de frequéncia e porcentagem dos dados socio demograficos
e clinicos.

Para calcular o risco psicossocial das familias seguiram-se as instru¢ées dos
autores do PAT 2.0 (PAI et al. 2008). A pontuacéo do PAT 2.0 variou de 0 a 7 pontos
e permitiu a classificacdo do risco psicossocial da familia em trés categorias: (a)
universal, caracterizada por risco leve, cuja pontuacéo total € menor que 1; (b) alvo,
com risco moderado e pontuacgdo total igual ou maior que 1 e menor que 2, e (c)
clinico, com risco elevado e pontuacao total maior ou igual a 2. Com esses dados
calculou-se a porcentagem de familias da amostra que compunham cada categoria.

Quanto aos desenhos se avaliou e interpretou qualitativamente, os temas dos
desenhos e, também, se levou em conta as verbaliza¢des da crianca, durante e depois
de sua realizacdo. Também foram quantificadas as caracteristicas do desenho
propriamente dito: existéncia ou ndo de cor, presenca ou auséncia de detalhes, tipo
de tracado, tamanho em relacao a propria folha

As estratégias de enfrentamento ao tratamento quimioterpico (AEH), em
primeiro lugar, a resposta para cada uma das 20 cenas recebe um peso: O (zero) para
“nunca utilizo®, 1 para “um pouco”, 2 para “as vezes”, 3 para “quase sempre” e 4 para
“sempre”. Esta pontuagao permitiu obter uma pontuacgao e a frequéncia de utilizagao
de cada um dos comportamentos, por cada crianca (MOTTA; ENUMO, 2007). A partir
dai calculou-se a porcentagem de cada estratégia pelo grupo todo e pelos grupos
diferenciados por género, idade e tipo de cancer (leucemia/linfoma e tumor sélido).

Para a avaliacdo das respostas a entrevista sobre a compreensao da doenca,
em primeiro lugar, foram criadas categorias segundo os critérios propostos por Perrin
e Gerrity (1981), baseando-se nos estagios cognitivos de Piaget. Com relacdo a causa
das doencas as categorias ja haviam sido utilizadas em estudo anterior (PEROSA e
GABARRA, 2004). Como nao existiam categorias para os demais itens foram criadas
outras categorias, utilizando a mesma logica, que permitissem classificar as respostas
guanto a sintomas, nomeacao, prevencao, hospitalizacao e tratamento das doencas.

Segundo esses critérios, o nivel mais baixo correspondeu a uma resposta
inapropriada, ou quando a crianga respondia "n&o sei”. No segundo nivel se

encontravam as respostas circulares ou magicas, respostas caracteristicas do estagio
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pré-operatorio. Em seguida, criangas que jA demonstravam a compreensdo de uma
relacéo de causa e efeito, enumeravam regras concretas e proibicdes associadas com
o adoecer, o que corresponde ao nivel operatério-concreto. Por fim, no ultimo nivel as
criancas mostravam alguma compreensao quanto a internalizacdo dos agentes
causadores da doenca ou enumeravam, corretamente, procedimentos especificos. As
respostas foram categorizadas e foi realizado teste de fidedignidade com dois
avaliadores e obtida concordancia a cima de 73%. Com as respostas calcularam-se
frequéncias e porcentagens.

Para analisar comentarios das crian¢as durante a aplicacdo do questionario e,
principalmente, as respostas as trés questdes finais, sobre a doenca especifica e a
guimioterapia, utilizou-se o método por Bardin (1977) que envolve trés fases: pré-
analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo, para obtencdo de possiveis eixos teméaticos. A pré-anélise pressupds o
contato inicial com o material, realizando a transcricdo do audio e as leituras dos
textos. Este processo chama-se de “leitura flutuante” e consiste em “estabelecer
contato com os documentos, analisar e conhecer o texto, deixando-se invadir por
impressdes”. Na fase de exploragdo se pretendeu identificar temas que foram
agrupados e interpretados. Obtiveram-se os seguintes eixos tematicos: “Os primeiros
sintomas e o longo percurso”; “Cancer: a doenga tem um nome”; “Prevenir doenga

grave? ”; “Hospitalizagdo: a casa nao da conta”; “Quimioterapia: dor e esperanga”.
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4. RESULTADOS

Em primeiro lugar serd apresentada a caracterizacdo das criancas, dos
cuidadores, assim como o nivel de risco psicossocial das familias, obtido através PAT
2.0.

Em seguida, serdo apresentadas figuras referentes as porcentagens das
estratégias de enfrentamento em contexto de quimioterapia, utilizadas pelas criancas
da amostra como um todo, e a seguir, comparadas segundo idade, sexo e tipo de
cancer.

Com relacdo a compreensao da doencga, optou-se por apresentar os resultados
guantitativos e qualitativos, conjuntamente. Primeiramente: sintomas, nomeacao,
causas, prevencao, papel do hospital e do tratamento das doencas, serao
apresentados quantitativamente, por nidmero e porcentagem, entremeados pela
andlise qualitativa referente ao mesmo assunto, mas versando sobre a doenga e o
tratamento especifico: cancer e quimioterapia.

Por fim se apresentara, de forma quantitativa, as caracteristicas dos desenhos e

andlise qualitativa dos temas.

4.1 Caracterizacdo dos participantes

A tabela 1 apresenta o perfil das criancas de acordo com sexo, idade, tipo de
doenca e estagio do tratamento. Das 15 criancas entrevistadas 60% eram do sexo
feminino. Quanto a idade 53% tinham até nove anos, a mais nova com seis anos e a
mais velha doze. Quanto a doenca, 47% foram diagnosticadas como tendo diferentes
tipos de tumor sélido e 47% tinham leucemia. A maioria ainda estava em tratamento
guimioterapico quando foi realizada a entrevista, contudo, 27% haviam recebido alta
e faziam acompanhamento ambulatorial para checagem de exames, tendo realizado
a Ultima sessdo de quimioterapia em no maximo cinco meses antes do dia da

entrevista.



Tabela 1 - Caracteristicas das crian¢as segundo variaveis sociodemograficas.

Participantes

Sexo f %
Masculino 6 40
Feminino 9 60

Idade

6 - 9 Anos e 11 meses 8 53
10 - 12 Anos 7 47

Tipo de Cancer

Tumor sélido 7 47

Leucemia 7 47

Linfoma 1 6
Total 15 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)
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Com relacdo aos cuidadores, a grande maioria era a propria mae da crianca,
com idade média de 39 anos, mas também foram encontrados pai e avd. Quanto a
escolaridade, apenas 26,7% relataram ter concluido o ensino médio; 86,7% viviam em
unido consensual e 13,3% referiram falta de apoio para cuidados com a crianca e
tarefas comuns ao dia-a-dia (tabela 2).

Tabela 2 - Caracterizag&o dos cuidadores

Cuidadores
Idade Média Minima - Maxima
39 26 - 51
f %
Mae 10 66,7
Outros 5 33,3
Escolaridade
N&o completou ensino médio 11 73,3
Ensino médio completo 4 26,7
Unido Consensual
Sim 13 86,7
Nao 2 13,3
Apoio Social
Sim 13 86,7
Nao 2 13,3
Total 15 100,0

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)
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4.2. Risco psicossocial

Quanto ao risco psicossocial, a maioria das familias foi classificada como “alvo”
(60%), 27% foi classificada como de risco “clinico” e a minoria (13%) foi considerada

familias resilientes segundo o instrumento. (Figura 1).

Figura 1 - Classificacdo do risco psicossocial das familias das crian¢cas com cancer
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Ao tentar identificar caracteristicas das criancas das familias com diferentes tipos
de risco psicossocial pode-se observar, na tabela 3, gue um maior numero de crian¢as
das familias de risco eram mais novas e ndo estavam estudando (seja na escola ou

em casa) (75%).

Tabela 3 - Caracteristicas sociodemograficas das criancas das familias classificadas
guanto ao risco psicossocial

Universal Alvo Clinico
f % f % f %
Sexo
Masculino 0 0,0 5 83,3 1 16,7
Feminino 2 22,2 4 44.4 3 33,3
Faixa etaria
6 - 9 Anos e 11 meses 1 12,5 4 50,0 3 37,5
10 - 12 Anos 1 14,3 5 71,4 1 14,3
Tipo de doenca
Tumor Solido 2 28,6 3 42,9 2 28,6
Leucemia e Linfoma 0 0,0 6 75,0 2 25,0
Continuam estudando
Sim 2 100 8 89 1 25
N&o 0 0 1 11 3 75
TOTAL 2 13,3 9 60,0 4 26,7

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)
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Foram analisados 15 desenhos-historia. Em relacdo aos critérios propostos

para avaliar os desenhos por Favero e Salim (1995), a maioria deles era grande (53%),

o tracado era de espessura meédia (67%), continuo (93%), apresentavam oS

elementos constitutivos do ser humano (no caso animal) (80%), cores vivas (73%),

expressoes felizes (60%) e ndo fizeram corre¢cdes durante a execucao (87%).

Tabela 4 - Caracteristica dos Desenhos

f % f % %
Tamanho Pequeno Médio Grande
4 27 3 20 53
Linha Fina Média Espessa
3 20 10 67 13
Tracado Continuo Descontinuo
14 93 1 7
Elementos constitutivos N&o Sim
3 20 12 80
Cor Escuras Vivas
4 27 11 73
Expresséao facial Triste Feliz
6 40 9 60
Correcoes Sim N&o
2 13 13 87

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)

Quanto aos elementos presentes nos desenhos, as inje¢des e 0 soro conectado

aos personagens foram as representacdes que apareceram com maior frequéncia. No

geral, mostravam que o tratamento era aplicado em ambiente coletivo, com varios

“bichos” se submetendo a quimioterapia ao mesmo tempo. Alguns representaram

varios detalhes do local, com cartaz da “quimioteca”, TV, janelas, lata de lixo e porta.
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Quanto aos atores principais, os bichos fazendo quimioterapia, alguns
personagens estavam de costas, com o rosto escondido, ou riscos cobriam o tragado,
impossibilitando captar suas emocdes. Naqueles em que foi possivel ver os rostos
identificou-se que alguns sorriam, um pareceu espantado, e o que estava tomando
injecdo chorava com a mé&o no lugar em que possivelmente tem dor (estrelinhas
simbolizando a dor).

Em nenhum desenho a familia foi representada, mas apareceu a figura da
enfermeira observando o ambiente e do médico aplicando injecdo. Frequentemente
0S personagens em quimioterapia foram emoldurados, delimitando o espaco em que
se realizava o tratamento, enquanto que sol, nuvens e céu estavam fora desse
espaco.

Essa impressdo ganha forca quando se analisa a producdo de duas criancas
gue desenharam o antes e o depois da quimioterapia. Se durante o tratamento o
personagem principal esta4 preso ao soro, visivelmente triste, sem cabelo, quando o
tratamento acaba ele esta em um campo com flores, rios, arvores, sol e, em uma das

cenas, com cabelo e pulando corda.

4.4 Compreensédo da doenca

a) Identificagéo do estar doente
A leitura da tabela 5 permite observar que, independentemente da idade, a
maioria das criancas referiu que as criancas percebem que estdo doentes pelo

aparecimento de sintomas fisicos.
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Tabela 5 - Frequéncia e porcentagem de sintomas que criangcas com cancer, de
diferentes idades, referiram para identificar estar doente.

Geral <10 anos 10a 12
anos
f % f % f %

N&o respondeu /néo sabia 2 13,33 1 125 1 14,29
Alguém contou 3 20 2 25 1 14,29
Enumerou um ou mais sintomas corporais 7 46,67 4 50 3 42,86
Referiu bactérias, microbios, ou o proprio corpo 3 20 1 125 2 2857
Total 15 100 8 100 7 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)

Os primeiros sintomas e o longo percurso
Nas entrevistas, ao falar dos sintomas da sua doenca, as criancas relataram
varios sintomas comuns a outras doencas infantis como palidez, dor, vémitos, febre,
enfatizando sua intensidade, buscando adjetivos que mostrassem que se tratava de
uma doenca grave (bem branca; bem pélida). Como a maioria estava em idade
escolar, a lembranca dos sintomas foi associada a quebra da rotina escolar, tendo
como consequéncia a perda de aulas, iam até a escola, mas tinham que retornar para
casa.
Quando minha mée foi descobrir eu tava deitada, eu tava bem palida,
bem palida, eu tava bem branca e eu, eu fui pra escola, fiquei com dor de

cabeca, ai eu voltei pra casa né. — Karina, 8 anos.

Frente aos primeiros sintomas, os cuidadores ficavam preocupados e iniciavam

a procura de ajuda profissional. As primeiras suspeitas, tanto dos médicos como dos

familiares recaiam em doengas comuns. Tentavam encontrar causas corriqueiras para

0S sintomas e pareciam dar pouco credito a crianga quando nao se confirmavam as

hipoteses levantadas. Pensavam, mesmo que podia se tratar de encenacéo para fugir
das obrigacoes.

Ah, tava tendo umas manchas. Quando eu ia pra escola eu néo caia,

né? Ai eu comecei a ter umas manchas roxas. Ai minha vo percebia e falava.

Vocé caiu l& na escola? E eu ndo caia. Vilma, 6 anos.
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Fui no médico e ele disse que eu tava mentindo, dai eu fui pra escola,

dai eu fiqguei com dor e vomitei. — Eric, 7 anos.

Apo6s algumas consultas e novos pedidos de exames, que geralmente levavam
certo tempo, ela era encaminhada a especialistas, na UNESP ou no Hospital de Bauru,
e se iniciava uma nova investigacao que, ao final resultava em um diagndstico: cancer.

Eu fiquei com febre e eu vomitei né. Ai foi assim. Ai minha v6 me levou
no médico, dai minha tia falou pra fazer um exame de sangue em eu pra sair
na hora, ela pagou pra mim, ai ela falou pro médico pra fazer uma coisa no
peito, em Bauru pra fazer, ai mandou eu transferir eu pra ca, ai eu figuei

internada — Karina, 8 anos.

b) A nomeacédo da doenca
Ao perguntar as criangas o que elas tinham, como se pode perceber na tabela
6, independentemente da idade, a grande maioria citou o cancer ou disse mais

especificamente: leucemia ou tumor.

Tabela 6 - Formas que as criangas com cancer, de diferentes idades referiram para
descrever seu diagndéstico.

10a12
Geral <10 anos
anos
f % f % f %
N&o respondeu / ndo sabia 2 13,33 2 25 0 0
37,
Nomeou cancer 6 40 3 . 3 42,86
. . 37,
Referiu o tipo de cancer 7 46,67 3 . 4 57,14
Total 15 100 8,00 100 7 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)
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A doenga tem um nome

Duas criancas ndo responderam o que tinham, uma mudou de assunto e a
outra abaixou a cabeca e ndo falou mais. Apenas uma das criangas disse n&o saber
0 que tinha e disse que o motivo de ir ao hospital era porque mandavam ir.

A.: - Por que... porgque eu tive que vir. Para ver como meu sangue ta.
Pesquisador: E 0 que é esse negocio que fez voceé vir pra c4?

A.: - Nao sei.

Pesquisador: E qual o tratamento que vocé fez?

A.: - Nao sei... ah... tomava soro... Remédio. Bem ruim. — André, 6 anos

A cuidadora dessa crianca referiu que optou por ndo contar que ele tinha
cancer. Nesta instituicdo os cuidadores decidem se querem ou ndo contar a crianca o
que ela tem. Os médicos referiram que preferem que o cuidador conte e eles
acompanham.

As demais criangcas souberam nomear o0 que tinham com destaque para
aguelas com leucemia, que prontamente disseram esse nome, mas disseram nao
entender muito bem o que era. As que tentaram descrever o quadro recorreram a
elementos concretos. Assim, as criancas com leucemia se referiam ao sangue, e as
portadoras de tumores sélidos citaram a sua composicédo, forma (uma pelota) tamanho
e localizagao.

Leucemia... € uma doenca que da no sangue. — Mdnica, 12 anos
Cancer... uma pelota - Eric, 7 anos
Uma massa, atras do coracdo. Ela pode crescer como diminuir. - Bruna,

11 anos

C) E possivel prevenir doenca grave?

Quanto a prevencdo das doencas de modo geral, a tabela 7 mostra que as
criangas referiram os cuidados com saude como a melhor forma para evitar ficar
doente. As criangcas mais novas foram as que mais referiram a execucao de

procedimentos médicos para esse fim (tomar remédio, injecao).
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Tabela 7 - Numero e porcentagem de formas de prevencao das doencas atribuidas

por criangas com cancer de diferentes idades.

Geral <10 anos 10alz
anos
f % f % f %
N&o respondeu. 3 20 2 25 1 14,29
Obedecer ao cuidador 4 26,67 2 25 2 28,557
Seguir as orientagdes médicas 2 13,33 2 25 0 0,00
Tomar cuidados com a saude 6 40 2 25 4 57,14
Total 15 100 8 100 7 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)

E possivel prevenir doenca grave?

Entretanto, ao falar da sua doenca especifica, o cancer, transpareceu que ela
era considerada uma doenca grave que ndo poderia ser evitada apenas cuidando da
salde, portanto seu aparecimento estava fora do controle delas.

...pode ser da prépria pessoa... Isadora, 11 anos.
Leucemia... ah ndo sei, ndo tem como escolher, ndo da pra por casaco

pra néo ter. E pelo sangue, dai ndo tem como evitar. ” - Laura, 11 anos.

d) Causa das doencas

Observa-se na tabela 8 que apenas as criangas mais novas citaram que a
doenca acontece por vias magicas (o diabo) ou circulares, elencando sintomas. Uma
porcentagem maior de criancas mais velhas referiu acbes de causa e efeito,
recorrendo a explicacdes de contagio, contando que as doencas sédo causadas por

bactérias e microbios.
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Tabela 8 - Nimero e porcentagem de causas que criangas com cancer de diferentes
idades, atribuiram as doencas.

Geral <10 10a12
anos anos
f % f % f %
N&o respondeu 4 26,67 2 25 2 28,57
Causas circulares ou magicas 3 20 3 375 0 0
Regras concretas e proibicdes 2 13,33 0 0O 2 2857
Causas externas ou internas 6 40 3 37,5 3 42,86
Total 15 100 8 100 7 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)

Referindo-se ao cancer, as criangas menores identificaram os bichinhos dentro
do corpo como causa da doenca (metafora que os médicos comumente usam em suas
explicagbes). Enfatizaram que, neste caso, os bichinhos tinham um grande poder
destruidor (comem tudo, tudo) e a quimioterapia precisava ter muita forca para acabar
com eles.

E leucemia no sangue, tem uns bichinhos Ia4 dentro, dai eles comem
tudo, tudo, tudo. Dai eu tomo quimio e mata tudo eles. Vilma, 6 anos
Diferentemente das respostas dadas as doencas de forma geral, ao se referir

ao cancer, criancas mais velhas notaram uma caracteristica peculiar, que dificultava
seu entendimento: o0 agente causador ndo era externo, a doenca surge do préprio
corpo.

“O proprio organismo pode dar a doencga... Tem um negdcio la que vocé
pode ficar doente, dai até que forma o tumor... Ndo vai cuidando, dai vai

crescendo mais. ” — Isadora, 11 anos

e) Hospitalizagcéo

Nenhuma crianca deixou de responder que o hospital era necessario para
tratamento das doencgas, apesar de quase metade da amostra, independentemente
da idade, ter mencionado a obrigacédo de vir e possibilidade de sarar, sem dar

detalhes.
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Tabela 9 - NUumero e porcentagem de justificativas dadas pelas criancas com cancer

de diferentes idades, sobre a hospitalizacao.

10a12
Geral <10 anos
anos
f % f % f %
N&o respondeu 0 0 0 0 0 0
Para sarar 7 46,67 4 50 3 42,86
Devido a gravidade da doenca 8 53,33 4 50 4 57,14
Total 15 100 8 100 7 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)

A casa néo da conta

Algumas criangas, principalmente as mais velhas, referiram que o tratamento
nao podia ser realizado em casa e tinham que vir ao hospital porque, diferentemente
de quadros corriqueiros, no hospital se encontram 0S recursos necessarios para
doencgas graves.

Se for uma coisa normal que pode curar em casa nao precisa. Se for
uma febre meio baixa ndo tem que ir no hospital (...) no hospital sabem cuidar
melhor. Laura, 11 anos

O hospital tem vérias coisas que ndo tem em casa, remédio, a gente
num tem quase nada em casa que pode dar soro, que a gente precisa, € 0

remédio certo que a gente pode ter. — Karina, 8 anos

Mas justificaram, principalmente, a vinda ao hospital pela presenca dos
meédicos. Sao considerados uma autoridade, especialistas, que sabem o que € certo
a ser feito e a cura estd em suas maos.

Soro, inje¢éo, medicacgdo e os medicos. Sarah, 12 anos

Os médicos sabem mais. — Oswaldo, 7 anos

Porque aqui eles sao especialistas dai eles fazem certo. - Isadora, 11
anos

Porque os meédicos curam. - Jonas, 10 anos
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Mesmo tendo consciéncia que o hospital € essencial para poder dar curso ao
tratamento ele, também, esteve associado com sofrimento porque é nele que se faz a
quimioterapia, um tratamento doloroso.

(No hospital) tem que picar, tomar quimio. ” - Bruna, 11 anos

f) Tratamento: O que se deve fazer para sarar.
Ao falar de seu tratamento especifico, todas referiram estar fazendo ou ter

feito quimioterapia, muitas vezes utilizando o diminuitivo “quimio”.

Tabela 10 - NUmero e porcentagem de acfes associadas com a cura de doencas, por
criancas com cancer de diferentes idades

10a12
Geral <10 anos
anos
F % F % F %
28,5
N&o respondeu. 3 20 1 125 2 .
Referiu procedimentos comuns. 2 13,33 2 25 0 0
. . . . 71’4
Referiu a quimioterapia. 10 66,67 5 625 5 3
Total 15 100 8 100 7 100

Frequéncia (f) e Porcentagem (%)

A quimioterapia: dor e esperanca

A quimioterapia € o tratamento mais utilizado para cancer, quase sempre
apelidada de “quimio”, pode ter consequéncias diversas para diferentes criangas. Nao
foram todas que referiram vémitos ou queda de cabelo, mas todas se queixaram da
dor. A primeira associacdo feita com o tratamento foi com a dor causada pelas

picadas, inclusive, um tema recorrente nos desenhos.

Quimioterapia é ruim. DOi... as picadas. - Monica, 12 anos
Picar duas vezes. — Oswaldo, 7 anos

As vezes eu choro, porque déi. - Sarah, 12 anos
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Muitas vezes descreviam, além da dor, outras consequéncias indesejaveis.
N&o gostava. Picava meu braco, doia. A quimio ardia, parecia que tava
queimando o corpo inteiro as vezes. Depois passava mal, vomitava. As vezes.

Colocava a quimio meia hora ja vomitava. - Nadia, 12 anos

Dependendo do caso e do periodo de tratamento, os componentes utilizados
na quimioterapia variaram e podiam ter consequéncias diversas. As mais citadas
pelas criancas foram vémito, fraqueza, perda de cabelo, ou uma sensac¢éo estranha
de que algo estava entrando e se espalhando pelo corpo. Alguns ficavam nauseados
logo apds o primeiro contato com 0 Soro no sangue.

Quimioterapia... faz a gente vomitar, fazer ferida, cair o cabelo. Sé. -

Vilma, 6 anos

Um geladinho fica na veia, dai um geladinho na veia e um geladinho no
braco - Oswaldo, 7 anos
E um liquido que vocé toma no pescoco, eles colocam... senti eu ndo

sinto, mas eu fico com ansia. - Bruna, 11 anos

Mostraram irritacdo, também, por ter de comparecer repetidamente ao hospital
e pela rotina imposta. Quando eram internadas, além de estar longe de casa, de seus
brinquedos favoritos, sentiam-se presas e irritadas com as filas de espera para fazer
a radioterapia ou para pegar os resultados de exames, com vontade de fugir.

E um pouco chato porque a gente fica sem brincar, ndo tem nossos
brinquedos preferidos, quando eles ficam internados vem palhaco. Ai eles
brincam, como n&o pode sair eles traz brinquedo la. - Karina, 8 anos

Mas ja pensei em ir embora, ja pensei muitas vezes. (...) eu queria ir pra
casa, dai deu vontade de sair correndo e nunca mais voltar. - Monica, 12 anos

Ruim, esperar muito. - Oswaldo, 7 anos

Apesar dos aspectos negativos, da ambiguidade e da obrigatoriedade de fazer
quimioterapia, para a maioria das criangas estava claro que ela podia significar a cura,

com uma expectativa que ela fizesse efeito o mais rapidamente possivel.
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Ah, é meio chata, mas tem que fazer né? Fazer o que? - Vilma, 6 anos

A quimio pode fazer mal, mas também pode fazer bem, porque faz ficar bom. -
Laura, anos, 11 anos

E um soro que a gente toma pro nosso proprio bem, pra nés ficar boa e fazer
sarar. - Isadora, 11 anos

O soro é a quimio pela veia, ela € mais rapida, ela ja passa pelo nosso sangue

e ja faz efeito. - Karina, 8 anos
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4.5 Estratégias de enfrentamento a hospitalizagéo

As estratégias de enfrentamento referidas com maior frequéncia pelas criangas,
guando da hospitalizacdo em contexto de quimioterapia, foram: assistir TV (80%),
conversar (77%) e tomar remédio (73%), os menos frequentes foram: pensar em fugir
(32%), esconder-se (30%) e estudar (30%) (Figura 2).

Figura 2 - Estratégias de enfrentamento quando da hospitalizagdo para quimioterapia
do grupo de criangas com cancer



50

Ao comparar os tipos de estratégias utilizadas pelas criangcas dos diferentes
sexos observa-se, na figura 3, que os comportamentos de conversar, cantar e dancar,
fazer chantagem e rezar, foram mais frequentes nas meninas enquanto que 0s
meninos lancavam mao, com maior frequéncia, dos comportamentos de tomar

remédio, se esconder, pensar em fugir e brincar.
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Figura 3 - Estratégias de enfrentamento quando da hospitaliza¢éo para quimioterapia
do grupo de criangas com cancer divididas quanto ao sexo
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Ao comparar as estratégias de enfrentamento utilizadas por criancas de
diferentes idades observa-se que pensar em fugir, estudar, brincar e sentir raiva foram
comportamentos referidos, com maior frequéncia, por criangcas mais novas, enquanto

ouvir musica, e conversar por crian¢as mais velhas (figura 4).
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Figura 4 - Estratégias de enfrentamento quando da hospitaliza¢éo para quimioterapia
do grupo de criangas com cancer divididas por idade
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Na figura 5 observa-se que quando se comparou as estratégias de
enfrentamento utilizadas por criangas de diferentes tipos de cancer, as criangcas com
leucemia ou linfoma, referiram com maior frequéncia desanimar, pensar em fugir e
assistir TV enquanto uma porcentagem maior de criancas com tumor solido referiu

pensar em milagre.
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Figura 5 - Estratégias de enfrentamento, quando da hospitalizacao para quimioterapia,
do grupo de criangas divididas por diferentes tipos de cancer
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6. DISCUSSAO

Participaram, desta pesquisa, quinze criangas, com idade entre seis e doze
anos, de ambos o0s sexos, com seus cuidadores, provenientes de diferentes cidades
do interior do estado de S&o Paulo. O niumero de participantes ficou préximo, ou um
pouco superior ao de outras pesquisas com criangas com cancer, (CAGNIN et al.
2004; CARDOSO 2007; SILVA et al. 2008; SABINO 2008; LOMBARDO et al. 2011).
Estudos com criancas com cancer em geral, contam com pequenas amostras devido
a baixa incidéncia de casos de cancer infantil (12 mil casos/ano) quando comparada
ao cancer em adultos (acima de 550 mil/ano) (INCA; 2014). Além disso, os efeitos da
guimioterapia e da propria doenca prejudicam as condicdes fisicas e psicoldgicas dos
participantes, dificultando a participacdo em varios momentos da coleta. Tentando
contornar essas dificuldades, a coleta foi realizada em duas instituicdes de referéncia
para o tratamento de céncer infantil localizadas na cidade de Bauru e Botucatu, que
juntas atendem a demanda de assisténcia a saude de aproximadamente um milhdo e
meio de habitantes da regido centro-oeste do Estado de S&o Paulo (Secretaria de
Saude - SP, 2014).

Quanto aos tipos de cancer, aproximadamente 47% das criancas eram
portadoras de leucemia linfoide aguda (LLA) que, segundo pesquisas brasileiras, € o
tipo de cancer pediatrico com maior incidéncia em criancas da faixa etaria do estudo
(POLLOCK, 2006; REIS et al., 2007; INCA, 2008; FERNANDES; BIFULCO;
BARBOZA, 2010; SALCI, MARCON, 2011). Em segundo lugar, estavam as criancas
portadoras de tumores do sistema nervoso central, possivelmente devido ao fato de
gue um dos locais de coleta é centro de referéncia em neurocirurgia, incluindo a
pediatrica.

No momento da pesquisa, 60% dos participantes nao frequentavam a escola,
13% iam esporadicamente e faziam acompanhamento em casa. Apenas 0s 27%
restantes, que estavam em fase final de tratamento, sem necessidade de internagdes
e sessdes de guimioterapia por via venosa, voltaram a frequentar regularmente a
escola. Como o tratamento do cancer infantil € longo, com as dificuldades de
deslocamento até o hospital e as condicdes fisicas desfavoraveis, a interrupcao da
escolarizagdo é uma consequéncia comum (PEDRO, 2008; ANDERS, 2004; LANZA
e VALLE, 2014).
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Devido a essas condicdes, a crianca internada tem direito, previsto por lei (n°®
9.394, de 20 de dezembro de 1996) ao atendimento educacional em ambiente
hospitalar, para dar continuidade aos seus estudos (Brasil, 1996).

As alas pediatricas dos hospitais, de comum acordo com as instituices
educacionais, devem propiciar o0 acompanhamento escolar, oferecer suporte para a
aprendizagem, cumprir programas curriculares encaminhados pela escola ou
previstos pela série cursada (BARROS,1999), tais recursos sdo aproveitados pela
criangca com cancer quando necessitam da internacéo.

Com relacdo aos cuidadores, seu perfil era semelhante ao encontrado em
outras pesquisas que envolveram criangas com cancer, no contexto nacional
(STREISAND et al. 2001; BECK E LOPES 2007; INCA, 2008; KOHLSDORF e COSTA
JUNIOR, 2008; QUINTANA ET AL. 2011; SANTO et al., 2011). A média de idade era
de 39 anos e a maioria ndo tinha o ensino médio completo, corroborando dados
epidemioldgicos recentes que mostram que uma alta porcentagem da populagéo
brasileira ndo completa o ensino médio (IBGE; 2014). Em 66,7% dos casos, as
préprias maes eram os cuidadores primarios. Na cultura ocidental, se delegou a
mulher o papel de cuidar e acompanhar aos servi¢os de salude as criangas, os doentes
e os idosos. Quando se trata de criangas, as maes séo tidas pela sociedade e pelas
equipes de saude como a pessoa mais significativa do contexto sécio familiar, que
tem participacdo efetiva no cotidiano e, portanto, € a melhor informante e a mais
capacitada para acompanhar o tratamento da crianca (SEIDL et al., 2005; ALMEIDA
et al., 2006).

Corroborando com os dados de Faria e Seidl (2005) com usuarios brasileiros
dos servicos de saude, 75% dos cuidadores relataram ter uma crenca religiosa,
acreditando em sua influéncia na cura e tratamento. Da mesma forma, em outro
estudo com maes de criangcas com leucemia, elas relataram buscar na religiosidade
um alivio para o estresse ocasionado pela enfermidade, forcas para enfrentar a
situacdo e continuar cuidando da crianca (KLASSMANN, KOCHIA, FURUKAWA,
HIGARASHI e MARCON, 2008). Para Faria e Cardoso (2010), as crencas e a
espiritualidade possibilitam dar um sentido a vida e aos acontecimentos, diminuindo
os conflitos, o sofrimento, a culpa e, portanto, ajudando a aliviar o estresse. Dando
forca a essa hipotese, Sapolsky (1994, apud KLASSMANN, et al, 2008) verificou que

cuidadores de criancas com cancer em estado terminal, que encontraram na
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religiosidade a possibilidade de dar sentido a ocorréncia da doenca, apresentaram
menores niveis de estresse.

Quanto a situacao conjugal, dado obtido através do PAT, 86,7% das maes
relataram ter uma unido estavel e contar com apoio social. Pode-se pressupor que na
medida em que tinham um companheiro, possivelmente contavam com alguma ajuda para
cuidar da crianga e da rotina doméstica. Segundo Sanchez et al. (2010), cada familia de
criangca com cancer tem sua dinamica particular na busca de estratégias para lidar
com a doenca que, em geral, envolve seu nucleo familiar e pessoas da mesma crenca
religiosa. Pesquisas com cuidadores sinalizam para a grande importancia do apoio
social no contexto do cancer infantil, pois a ajuda repercute em como a crianca sera
tratada e enfrentard seu adoecimento e tratamento (SOUZA e ERDMAN 2003; INCA
2009).

A maioria das familias foi classificada como “alvo” (60%) quanto ao risco
psicossocial, especialmente as que tinham baixa escolaridade, problemas financeiros
e fatores associados a doenca, como periodos de preocupacdo excessiva,
inseguranca em tomar boas decisfes relacionadas ao tratamento, e a percepcao de
gue a crianca estava sofrendo na medida em que ficava chateada ou chorava
facilmente. Esses resultados sinalizam para a necessidade de os profissionais da
saude darem uma atencao psicologica aos cuidadores. Em primeiro lugar, levar em
conta o nivel de escolaridade dos pais e oferecer explicacdes simples e claras. Alguns
autores destacam que programas educativos sdo Uteis para proporcionar o ajuste de
praticas parentais a essas condicfes especificas, promovendo a adaptacdo e
desenvolvimento de pais e pacientes (CARDOSO, LOUREIRO, NELSON-FILHO,
2004 apud CARNIER 2010; CAMPOS, RODRIGUES, MACHADO e ALVAREZ, 2007,
WEGNER e PEDRO, 2009 apud KOHLSDORF 2008). Mas, especialmente, programar
intervencdes voltadas ao acolhimento e fortalecimento da autoestima, que podem
ocorrer em grupos focais, em que os pais compartilham experiéncias com outros
cuidadores em situacdo semelhante (FARINHAS, WENDLING, DELLAZZANA-
ZANON, 2013).

A familia da crianga com cancer, usualmente, conta com outros apoios sociais,
apos o diagnostico, € comum que vizinhos, amigos e diferentes associacdes de combate
ao cancer, se unirem constituindo-se numa importante rede social de ajuda moral e
financeira, contribuindo com itens de cesta basica e dinheiro (ROSALEEN, 2003;

MORAES, CABRAL,; 2012). Possivelmente, esse suporte financeiro, associado a um
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tratamento custeado pelo SUS, e transporte oferecido pelas prefeituras (para que
pacientes de outras cidades se desloquem até o local do tratamento), justifiquem
porque a maioria das familias referiu ndo ter problemas financeiros.

Ao serem questionadas sobre a sua prépria doenca, apenas trés criancas nao
souberam responder. Uma cuidadora referiu néo ter informado a crianga sobre seu
diagnostico, mesmo ela ja estando fora de tratamento, o que parece indicar que,
mesmo com um aumento significativo das chances de cura e sobrevida do cancer,
ainda existe 0 medo dos pais com relacédo a doenca e seu nome (POLLOCK, 2006;
FERNANDES; BIFULCO; BARBOZA, 2010; SALCI, MARCON, 2011).

Com relacdo aos médicos, em diversos estudos anteriores constatou-se que
muitos consideravam desnecessario informar a crianca o que ela tinha ou pedir sua
opinido, além de avaliarem como prejudicial oferecer informacdes, prejudicando a
adesdo ao tratamento. A relagdo do médico com o paciente pediatrico s6 ocorria no
momento da identificacdo dos sintomas e no exame fisico; nos outros momentos da
consulta, ela se restringia ao contato afetivo. No entanto, os profissionais relatavam
gue sempre forneciam todas as informacdes aos pais, sobre o estado de saude da
crianca (TATES e MEEUWESEN, 2001; NOVA, VEGNI e MOJA, 2005; PEROSA e
RANZANI, 2008).

Nesta pesquisa, a grande maioria dos participantes nomeou seu tipo de
doenca, especialmente quando se tratava de leucemia. Esses dados divergem de
estudo anterior, em que somente 39% das 43 criangcas com cancer entrevistadas
souberam nomear a sua doenca. Para os autores, possivelmente os pais néo
conversavam com as criancas sobre o diagnéstico, tratamento e progndstico,
principalmente com as mais novas (até 9 anos), para poupa-las do sofrimento e do
estigma da doenca (CLAFLIN e BARBARIN, 1991).

Segundo Oliveira (1998) utilizar o linguajar médico para denominar a doenca,
no caso o tipo especifico de cancer, pode ser uma forma do paciente diminuir a
distancia entre o paciente e o médico. No caso deste estudo, entretanto, pode-se
pressupor que as criangas sabiam o nome do seu quadro porque faz parte das normas
do servico de oncologia pediatrica informar as criangcas sobre seu diagndstico, e 0
pesquisador teve oportunidade de observar 0 uso desta pratica pela equipe de saude,
durante a coleta dos dados. Da mesma forma, Gabarra e Crepaldi (2011) observaram

que as criangas sabiam seu diagnostico, apesar dele nem sempre ter sido comunicado



57

diretamente pelo médico, mas adquirido de modo indireto, quando elas estavam
presentes na consulta e ouviam a noticia dada pelo médico aos pais.

Entretanto, se a falta de informacdes sobre diagnostico e tratamento pode ser
uma atitude equivocada, fonte de angustias e fantasias, a crianca pode experimentar
sentimentos ambivalentes ora tendo o desejo de saber e falar sobre esse tema, ora
nao querendo que lhe contem nada e nem falem a esse respeito (GABARRA, 2005).

Além de nomear a doenca, os participantes também tentaram descrevé-la
fazendo referéncias a elementos concretos, como 0 sangue ou 0 tamanho e
localizacdo do tumor. “Leucemia... E uma doenca que dé no sangue”: “Uma massa,
atras do coracdo. ” Na pesquisa de Moreira e Dupas (2003), criangas hospitalizadas,
diferentemente das criancas saudaveis, tendiam a recorrer a sua experiéncia e
descrever sua doenca de forma mais concreta. As explicagdes mais objetivas também
se justificam porque as criancas deste estudo tinham mais de 6 anos, deviam estar no
estagio operacional concreto ou l6gico formal, quando se atribui a causa das doencas
a fendbmenos internos e externos, especialmente os que podem ser observados
(PEROSA; GABARRA, 2004).

Quando perguntadas sobre 0s sintomas, as criangas citaram que, de inicio, eles
eram comuns a outros quadros infantis como palidez, dor, vémitos, febre. Segundo
Ranzani (2009), como esses sintomas ocorrem em diferentes doencas e 0s primeiros
médicos consultados, no geral da atencao primaria, tem pouca experiéncia com esses
quadros e pedem multiplos exames, além de tentar ndo alarmar os familiares, se
retarda a noticia do diagndstico, gerando um alto nivel de ansiedade. A dificuldade em
fechar o diagnadstico é prejudicial porgue € s6 a partir da nomeacéo da doenca que se
pode buscar a cura e a crianca pode se apropriar do que esta acontecendo com seu
corpo (CREPALDI,1998).

Assim como em outros trabalhos (VIEIRA, 2002; GABARRA, 2005), desde o
aparecimento dos primeiros sintomas, as criancas referiram mudancas e prejuizos em
sua rotina, com faltas recorrentes a escola e interrupcdes durante as aulas. De modo
geral, as doencgas crbnicas implicam na alteragdo da rotina e tratamento medico a
longo prazo. Muitas vezes, o tratamento demanda deslocamentos para centros
especializados, tempo consideravel de hospitalizacdo, expde a crianca a
procedimentos invasivos desagradaveis, tanto fisica quanto emocionalmente, com

alto absenteismo e prejuizo no seu rendimento escolar (CREPALDI, RABUSKE e
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GABARRA, 2006; MOTTA, ENUMO e FERRAO, 2006). O afastamento escolar
significa, também, perdas na socializacdo devido ao distanciamento das outras
criangas, com prejuizos nas praticas de esporte e na oportunidade de ficar na
companhia de amigos (CICOGNA, NASCIMENTO e LIMA, 2010).

Mesmo referindo que os sintomas eram comuns e conhecidos, as criangas
ressaltavam sua gravidade, deixando claro que a doenga provocava sofrimento. Em
seu contato direto com criancgas portadoras de doencas cronicas graves, Torres (2002)
observou que elas possuiam apurada percepcao da gravidade do quadro, inclusive
eram capazes de perceber quando estava se tornando terminal. Para Melo e Valle
(1999), as criangas com cancer sabem identificar claramente as altera¢des corporais
e as melhoras. A percepc¢ao exata que elas tém de seu estado fisico mostra que elas
acompanham toda evolucédo e/ou involucdo do quadro. Neste estudo, entretanto, as
criangas ndo representaram as alteracdes fisicas provocadas pela doenca nos seus
desenhos. Apenas uma recorreu a perda de cabelo para sinalizar o que ocorria
durante a quimio.

Quando se perguntou sobre a causa das doencas em geral, e nao
especificamente com relacdo ao cancer, as criangas mais novas recorreram a
explicagbes magicas “o diabo pde nelas” ou regras/concretas, autoculpabilizantes
“‘pegam friagem?”, “foram na piscina”, “andaram torto”, “ficaram descalgos, sem blusa”,
demonstrando que ainda ndo superaram completamente a fase pré-operatoria.
Houve, também, entre as mais velhas, explicacbes de contagio, de “bichinhos” que
agiam dentro do corpo para causar a doenca, condizentes com a fase operatoria
concreta. Trata-se de uma metafora que os médicos comumente utilizam para explicar
as criancas a etiologia das doencas infecciosas, associada ao “exército de
soldadinhos” (defesas) que ha dentro do corpo para combaté-los (PELTZER E
PROMTUSSANANON, 2003). Entretanto, nesta pesquisa, ao aplicar a metéfora para
explicar o cancer, as criancas deixavam claro que eram bichos bem poderosos,
justificando a gravidade do quadro e a necessidade de tratamentos potentes para
poder sarar.

Mas o maior diferencial para explicar o cancer, em oposi¢ao a outras doencas,
estava no fato de criangcas mais velhas referirem que nao ficavam doentes devido a
um agente externo, contagio ou falta de autocuidado, mas a algo inerente ao préprio
corpo. Nas palavras de uma delas: “O proprio organismo pode dar a doenga” (Isadora,

11 anos). Na pesquisa de Gabarra (2005), criangas dessa mesma faixa etaria,
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também, consideraram o mau funcionamento corporal como causador da doenca.
Outros estudos com jovens portadores de doencas crénicas também identificaram que
eles tinham dificuldade em identificar a causa das suas doencas, assim como explica-
las devido a complexidade de fatores etiologicos envolvidos, além do pouco
conhecimento do funcionamento corporal (OLIVEIRA, GOMES E GASPERIN, 2004;
SUZIGAN et al., 2004).

Entretanto, ndo se pode descartar que a dificuldade em compreender doencas
graves pode nao ser devida, somente, a capacidade cognitiva, mas envolver fatores
de ordem emocional (BREWSTER, 1982). Jeammet, Reynaud e Consoli (2000)
consideram que frente a quadros com possivel mau prognostico, as pessoas lancam
mao de mecanismos de defesa, conscientes e inconscientes, como reacao de
protecdo, dentre eles a negacdo e a regressao, defesas primitivas frente a um
fendmeno de dificil controle.

A associacao entre fatores cognitivos e emocionais na compreensao do cancer
parece ficar mais evidente quando se analisam as respostas que as criancas deram
em relacdo a prevencdo. Se ao falar de como evitar doencas em geral, a maioria deu
respostas parecidas com as de outros trabalhos, enfatizando a necessidade de se
cuidar ou de obedecer as recomendacbes médicas e dos cuidadores
(BORUCHOVITCH e MEDNICK, 1997; PEROSA e GABARRA, 2004), ao falar em
como prevenir o cancer, as criancas mais velhas relataram que era algo inevitavel,
gue nao havia como escolher e, portanto, ndo pareciam acreditar que as praticas de
autocuidado poderiam evitar a doenca. “Ah ndo sei, ndo tem como escolher, ndo da
pra por casaco pra nao ter. E pelo sangue, dai ndo tem como evitar. ” (Laura, 11 anos).

Segundo Gabarra (2005), saber o que causou a doenca pode trazer conforto,
pois pode favorecer a escolha do melhor tratamento, busca pela cura, e reforcar
sentimentos de cooperacao, confianca e esperanca. Por outro lado, a indefinicao
sobre a etiologia e prevencdo da doenca parece gerar nas criancas ansiedade e
angustia da mesma forma que a falta de diagnostico. A dificuldade em encontrar
explicagbes para a doenca acentua a percepcdo do cancer como algo dolorido e
incontrolavel que, somado ao sofrimento fisico imposto pelo tratamento, podem levar
as criancas a um quadro de desamparo adquirido.

Para Seligman (1975), o desamparo aprendido, quadro semelhante a
depressdo, ocorre quando em consequéncia da frequente exposicdo a eventos

aversivos, que nao podem ser evitados, o individuo desenvolve passividade,
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desanimo, baixa autoconfianca e falta de iniciativas que podem, inclusive, prejudicar
a adesdo ao tratamento. Nesse sentido deve-se atentar, especialmente, para as
criancas com leucemia, que ficam por mais meses em tratamento e foram as, mais
propensas a apresentar desanimo (SAMELO, 2008). Segundo a literatura, uma das
formas de atenuar o desamparo € fazer com que o0 sujeito readquira sua percepcgéo
de autocontrole, permitindo que tome decisGes no maior numero de situactes
possiveis (SELIGMAN, 1975). No caso das criangcas em quimioterapia, apesar delas
nao poderem optar pelo tipo de procedimento, existe a possibilidade de escolher a
cadeira onde vai ocorrer a sessdo, 0 momento de seu inicio, quem vai administrar a
droga, etc. Ao mesmo tempo, a crianga deve receber informagdes sobre a evolugéao
do quadro, possiveis consequéncias colaterais, assim como ser informada sobre a
programacao prevista, isto é tornar o fendbmeno previsivel e com isso diminuir sua
ansiedade (ROMANO, 1999).

Quanto a hospitalizacdo, a literatura relata que é em geral uma experiéncia
traumatica, sobretudo para as criancas (BARROS, 2008; MITRE e GOMES 2001;
FERREIRA et al., 2010). Neste estudo, como ja era esperado, as criancas referiram
que guando estavam internadas, além de estar longe de casa, se viam privadas dos
seus brinquedos favoritos. Para Almeida (2005) a necessidade de hospitalizacéo
impde a crianga o abandono de seu ambiente familiar, incluindo a maioria de seus
habitos de vida diarios, suas rotinas e rituais, mas especialmente restringe a
realizacdo de atividades que lhe trazem prazer e a afasta de seus objetos pessoais, 0
que, em alguns casos, €é visto como uma forma de puni¢cdo. Segundo as observacdes
de Crepaldi, (1998), parece que nos hospitais se  espera que 0 paciente e a sua
familia se adaptem ao universo hospitalar e ndo o inverso. Esse esforco para se
adaptar pode tornar a internagao algo penoso para as criangas e os adolescentes.

As criancas também se queixaram porque se sentiam presas e irritadas com as
longas esperas. “Ruim esperar muito. Tem vez que demora muito. ” - Oswaldo 7 anos.
Embora esta possa ser uma percepcéo especifica do tratamento oncopediatrico, na
medida em que a prépria administragdo da quimioterapia € invariavelmente demorada
(n&o menos que duas horas de duracéo), sabe-se que nos servicos de saude, em
especial nos atendimentos publicos, o tempo de espera é uma queixa frequente, seja
no agendamento quanto no atendimento dos diferentes servigos: coleta de sangue,
radioterapia, raio x, tomografia. Para Moimaz, et al. (2010), ainda falta de otimizacao

dos agendamentos e integracdo entre 0s servicos de saude, com 0s pacientes



61

dependendo da dinamica das unidades, passando de fila em fila para fazer exames,
aguardar o retorno dos resultados para, finalmente, encaminhar ao médico que
solicitou.

O reconhecimento da saude como um direito universal e integral, estipulado
pela Constituicdo de 1988, tem esbarrado, até o0 momento, em herancas recebidas
pelo SUS de um modelo de atencdo a saude de enfoque curativista, com uma
consequente pratica fragmentada dos profissionais. Apesar do avanco no processo
de descentralizacdo, as condicbes de regionalizacdo e hierarquizacdo continuam
insuficientes para contemplar os principios da integralidade e da equidade na
assisténcia a saude. O resultado desse panorama, para 0s usuarios, € enfrentar
longos periodos de espera para acessar determinados servicos, o que impede o
prosseguimento na conducdo do seu quadro clinico e diminui a credibilidade de todo
o sistema de atencdo. A efetivacdo de politicas publicas que levem em conta uma
atuacao intersetorial, ainda constitui um verdadeiro desafio para o Sistema (SILVA,
BEZERRA E TANAKA, 2012).

Para a maioria das criancas, a necessidade de recorrer ao hospital estava
associada a presenca de equipamentos e de pessoas capacitadas. Correia, Oliveira
e Vieira (2003) e Gabarra (2005) obtiveram respostas semelhantes, com as criangas
justificando a hospitalizag¢éo pela necessidade de tomar remédios que fazem parte do
tratamento e o hospital sendo considerado “o recuperador da saude“. O hospital
também foi associado com o local onde ha pessoas em que se confia, especializadas
e competentes para curar, além de comportar alegria e prazer, pelas amizades,
brincadeiras, palhacos, atividades de recreacdo e comemoracoes festivas (VIEIRA,
2002).

Poucas criancas se detiveram nos aspectos negativos do hospital,
possivelmente porque, embora as criangcas entrevistadas tenham vivenciado
internacdes em periodos que variaram de caso a caso, no momento da coleta eram
atendidas em ambulatério ou na quimioterapia. O setor de quimioterapia é
considerado um ambiente humanizado, com desenhos pintados na parede, televiséo
em que passam desenhos animados, brinquedos e material grafico disponivel.

Segundo alguns autores, séo indicativos de preocupa¢ao com a humanizacao
hospitalar, contextos em que a combinacdo de valores técnicos e estruturais, com
valores éticos e estéticos, tem como foco o cuidado e visa fortalecer os lagos e
melhorar a qualidade de vida dos pacientes (COSTA JUNIOR, 2005).
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No caso de alas infantis, a humanizacéo esta associada a introduzir o ludico,
atividades recreativas com varias finalidades: ocupar o tempo ocioso, alegrar o
ambiente, amenizar situacfes desagradaveis da hospitalizacdo e subsidiar o uso do
brincar como uma estratégia de enfrentamento positiva. A introducéo de brinquedos
pode ter, inclusive, propdsitos terapéuticos, possibilitando que a crianga possa
manipular brinquedos ou mesmo instrumentos que serdao utilizados em seu
tratamento, expressando seus temores e ansiedade (MOTA e ENUMO, 2004;
ALMEIDA, 2005; BERSCH e YUNES, 2008; MELLO, 2012; ESTEVES; ANTUNES,
CAIRES, 2014).

Em estudo realizado em hospitais em Curitiba, Lohr (1998; apud MOTTA e
ENUMO, 2004) sugeriu a inclusdo de brincadeiras durante a administracdo de
guimioterapia em criancas com cancer, justificando que a atividade ludica serviria
como estratégia cognitiva comportamental por meio da qual a crianca poderia,
simbolicamente, obter controle sobre a situacdo a ser enfrentada ao reproduzir as
vivéncias e angustias em brincadeiras, desenhos, etc.

Da mesma forma, para criancas maiores, é recomendavel implantar classes
hospitalares ou de auxilio pedagdgico, mesmo para a crianga em quimioterapia. A
classe hospitalar ndo é, apenas um local que possibilita a distracdo da crianca
internada, mas, € um contexto que ajuda a aumentar o repertorio de estratégias de
enfrentamento adaptativas da crianca hospitalizada e contribui para promover o
comportamento de estudar, fundamental quando a crianca retorna a escola
(HOSTERT, MOTTA e ENUMO, 2015). Na volta as aulas, além do descompasso
escolar, elas encontram um contexto permeado por medos, desinformacbes e
curiosidades, que fazem com que a crianca seja vista como diferente, sujeita em
alguns momentos a zombarias, prejudicando sua adaptacdo (PATERLINI, BOEMER,;
2008).

Portanto para facilitar o processo de retorno as aulas e diminuir sua ansiedade
seria preciso que a crianga tivesse, em primeiro lugar, um repertorio escolar
semelhante ao das outras criangas. A0 mesmo tempo, € preciso desenvolver um
trabalho especifico de compreenséo e aceitacao por parte da escola, ja que a crianca
possivelmente estard com uma aparéncia diferente do habitual, por conta da alopecia
e fragilidade fisica, que implica em orientagbes para a crianca, sua familia, além de

esclarecimentos aos colegas sobre sua condi¢do (PATERLINI, BOEMER; 2008).
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Em alguns desenhos, o contexto da quimioterapia foi, representado como
restritivo e aprisionante, possivelmente porque no hospital ela € obrigada a se
submeter as regras e normas restritivas que a instituicdo impde, com contato familiar
limitado e com procedimentos dos quais ndo pode escapar, reforcando seu sentimento
de impoténcia e de aprisionamento, enquanto que a casa parece representar a
aconchego, o aspecto saudavel da vida (MUNHOZ, 2006; QUINTANA, et al. 2011)

Quando se questionou sobre os procedimentos para obter a cura, a
guimioterapia foi o procedimento mais citado pelas criancas. A maioria acreditava em
seu poder de cura e algumas tinham a expectativa que ela agisse rapidamente “O
soro € a quimio pela veia, ela é mais rapida, ela ja passa pelo nosso sangue e ja faz
efeito. ” - Karina, 8 anos. Outras mencionaram que era necessario esperar para fazer
efeito, mas em algumas falas apareceu um descrédito com a melhora e a cura.
“Quando faz efeito fica melhor (...) as vezes o remédio nao funciona. ” Ménica 12 anos

Embora nenhum participante deste estudo tenha mencionado a possibilidade
de ndo adeséao, em outros estudos foi possivel encontrar relatos de adolescentes que
pensavam em desistir do tratamento por ndo sentirem capazes de suportar os efeitos
adversos. Os efeitos colaterais das drogas fazem com que as criangas se percebam
realmente doentes e, somados a preocupacdo e ansiedade, podem induzir o
guestionamento sobre a continuidade do tratamento. Outro fator que contribui para a
alta ansiedade de alguns pacientes e baixas expectativas de remissédo do quadro esta
na crenca difundida culturalmente do cancer como doenca fatal. Além disso, em
diversos estudos, a angustia gerada pela possibilidade de recidiva esteve presente no
relato de pacientes e familiares, desde a etapa do diagnostico, mas especialmente em
momentos que antecediam as avaliacGes clinicas (FRANCOSO 2001; LUISI et al.
2006)

Ao descrever o procedimento, foram frequentes as referéncias as dores pelas
picadas, tontura, nauseas, vOmitos, longas esperas, cansaco e internacdes.
Quimioterapia... faz a gente vomitar, fazer ferida, cair o cabelo. So. - Vilma, 6 anos.
Em um dos desenhos, elefantinho que estava fazendo quimioterapia chorava e
sinalizava dor. Nao parece facil que a crianca compreenda como um remédio, ao
invés de melhora, inicialmente leva a uma grande piora. Mesmo para adultos, a acao
da quimioterapia € complexa e dificil de entender. Os medicamentos ndo atuam
exclusivamente sobre células cancerigenas, mas afetam outras células normais que

estédo proliferando, o que provoca efeitos colaterais bastante sofridos como vomitos,
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nauseas, alopecia que acabam assustando mais que os sintomas da propria doenca
(VALLE, 1999; LOMBARDO, POPIM, SUMAN, 2011).

Eu ja passei mal, d4 muita moleza, d4 um negdcio muito, muito ruim no
nariz, cheiro de remédio, ndo consigo respirar, tem que respirar pela boca. Eu
fico mais ou menos com o olho aberto, porque da muita, muita moleza, eu ndo
consigo andar direito, eu quase cai, porque minhas pernas ficam bamba. Dai

eu fui no banheiro e ndo tava conseguindo. ” - Isadora, 11 anos

Assim como em outros estudos, a medicacdo e a permanéncia no hospital
estavam interligados e acionavam sentimentos ambiguos: se por um lado traziam
sofrimentos fisicos, emocionais e privacées, também, representavam esperanca em
controlar a doenca, restaurar a saide e melhorar a qualidade de vida (VIEIRA, 2002;
MARQUES, 2004; GABARRA, 2005, CICOGNA et al. 2010). Em um dos desenhos,
em um primeiro momento, 0 personagem estava preso ao soro, triste e sem cabelos.
No segundo momento, a crianca desenhou um campo com flores, rios, arvores, sol, o
personagem com cabelos e pulando corda. Esse tipo de projecao do futuro, pode
indicar que embora o cancer aproxime criancas e familiares da possibilidade palpavel
da morte, ao longo do tratamento pode ocorrer a percep¢do de que nao € mais uma
doenca aguda e fatal, mas adquirir caracteristicas de doenca crbénica ou curavel.

Para Valle (1994), nesse processo em que o medo da morte da lugar a
possibilidade de cura, a crianga tem dificuldade em abandonar o papel de doente,
reforcado pelo fato de que dispende grande parte de sua vida com exames de
controle. Por isso ela vai precisar aprender novamente a viver, na condicdo de livre
da doenca, reaprender a existir em sua nova condicdo de "curada”.

A partir dos desenhos foi possivel identificar outros detalhes relacionados com
a quimioterapia. Nota-se que apesar dos familiares estarem sempre presentes durante
o procedimento eles ndo foram representados nos desenhos. A presenca do médico
e da enfermeira talvez sinalize que os profissionais da equipe sé&o o elemento humano
mais importante nesse contexto. Nas palavras de Karina (8 anos) “Tem medicos,
enfermeiros para ajudar a gente quando a gente precisar”. Segundo Lombardo,
Popim, Suman (2011), esses profissionais podem amenizar o desconforto do paciente

se conseguirem construir um vinculo, recorrer & empatia para que as criangas tenham



65

confianga no tratamento, possibilitando troca de experiéncias e fazendo com que haja

verbalizacdo de medos, angustias, frustracdes ou sonhos.

Frente a situacdo estressante, as criancas participantes referiram recorrer,
especialmente, a distracdo e solugcdo de problemas como estratégias de
enfrentamento, um resultado semelhante ao obtido com outras criancas internadas,
seja para tratamento de cancer, como em situacao pré-cirurgica (MOTTA et al., 2015).

Em diversos estudos, entre os comportamentos de enfrentamento mais citados,
estd o tomar remédio, (MOTTA, 2007; MORAES, 2007, CARNIER, 2010), uma
estratégia de enfrentamento focalizada no problema, uma tentativa de atuar na
situacdo que deu origem ao estresse, tentando modifica-la. Em primeiro lugar, essa
escolha d& forca a hipotese levantada anteriormente, que as criancas tinham
expectativas positivas quanto ao tratamento. Sinaliza, também, para o desejo que tem
de sair do ambiente hospitalar, percebendo que o meio mais rapido de conseguir a
melhora esta em seguir as prescricdes e usar corretamente a medicacdo (MORAES
e ENUMO, 2008).

Entretanto, o comportamento mais citado pelas criancas foi assistir televisao,
possivel de ser emitido na sala de quimioterapia, onde estdo disponiveis DVDs de
filmes infantis, materiais graficos e jogos, recursos importantes que, segundo a equipe
responsavel, tem por objetivo facilitar a distracdo. Dentro de uma perspectiva
cognitivista do enfrentamento, os comportamentos que visam a distracdo sao
focalizados na emocao, representam um esforgo para regular o estado emocional que
€ associado ao estresse, dirigindo a atencdo para situacbes agradaveis,
concentrando-se no que é positivo ao invés de manter o foco nos aspectos negativos
do hospital (MOTTA, ENUMO e FERRAOQ, 2006)

Assistir TV é um comportamento bastante utilizado por criancas hospitalizadas,
principalmente se elas tém restri¢cdes fisicas de locomocéo, estdo enfraquecidas pelos
efeitos da medicacdo ou pela prépria evolucdo da doenca. Nas condi¢cdes da
quimioterapia, atividades mais dindmicas sé@o pouco viaveis e a TV é, portanto, um
recurso que pode ser usado para a promocao de bem-estar, durante as sessdes de
guimioterapia. No entanto, para alguns pesquisadores ainda faltam estudos sobre o
conteudo televisivo mais adequado a esse contexto e 0 mais apropriado para as

diferentes faixas etarias. Além disso, notou-se durante o presente trabalho, que em
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muitos momentos 0s programas televisivos ndo eram voltados ao publico infanto-
juvenil (MOTTA, 2007; MORAES e ENUMO, 2008; MOTTA e ENUMO 2010)

Segundo Motta e Enumo (2010), alguns estudos tentaram comparar a eficacia
de diferentes técnicas de distracdo no momento da exposicdo aos procedimentos
médicos invasivos, passivas, como assistir TV e interativas. Embora ja se tenha
comprovado que o envolvimento ativo da criangca em atividades de distracdo € uma
forma de reduzir reacdes de estresse e sofrimento, em uma das pesquisas, a distracédo
passiva foi responsavel por resultados melhores do que a distracdo que exigia a
interacdo da crianca. Os autores sugerem mais estudos para avaliar qual das técnicas
pode oferecer melhores resultados, mas, a principio jA se comprovou que as duas
condicBes de distracdo aumentaram a tolerancia a dor em criancas.

Os comportamentos de se esconder e pensar em fugir, que fazem parte de
estratégias de fuga ou esquiva, bastante comuns no repertério de criancas e
adolescentes (MOTTA et al, 2015), foram muito pouco citados pelas criancas. Suas
respostas de fuga eram, inclusive, ambiguas porque depois da escolha completavam
dizendo que era um desejo mas entendiam que era necessario ficar para poder curar-
se. Essas estratégias de enfrentamento, também focadas na emocao e alivio do
estresse, sdo consideradas estratégias néo facilitadoras, responsaveis por um pior
ajustamento da crianca a situacdo estressora, pois prejudicam a colaboracao aos
procedimentos médicos (MOTTA e ENUMO, 2004; MOTTA et al., 2015)

Quando se compararam os comportamentos de enfrentamento de criancas de
diferentes idades, confirmando dados de estudos anteriores, se observou que o nivel
de desenvolvimento cognitivo era um fator que influencia a utilizacdo de determinadas
estratégias (ANTONIAZZI e cols., 1998; MOTTA e ENUMO, 2004). Assim, a
porcentagem de criancas mais novas que referiu comportamentos menos adaptativos,
como pensar em fugir e sentir raiva, foi bem maior que em criangas mais velhas. A
estratégia de fuga que as criancas emitem para livrar-se da situagcdo que provoca
ansiedade, é uma estratégia basica, muitas vezes automatica, que remete aos
primeiros estudos do coping realizados por bidlogos que observaram organismos
vivos. Segundo esses estudos, frente a situacdes percebidas como ameacadoras a
seguranca fisica ou emocional, o animal tem duas alternativas de resposta: luta ou
fuga (“fight or flight’). Nos seres humanos, as respostas sdo mais complexas.
Especialmente individuos nos estagios mais avancados do desenvolvimento

cognitivo, em primeiro lugar, avaliam a situacéo (O que aconteceu? Onde aconteceu?
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E ou ndo um problema?), a seguir suas habilidades e condi¢des de lidar com a
situacao estressante para, entdo, escolher uma forma de acéao (PAIS-RIBEIRO, 2009).

As criancas mais velhas referiram, também, ouvir musica e conversar, formas
de se distrair que fazem contraponto ao brincar das criancas menores. As mais velhas
tinham celular, recurso que permite ouvir musicas escolhidas por elas mesmas através
de fones de ouvido, em oposi¢do aos programas de TV, cuja selecdo era feita por
elementos da equipe. Além disso o celular podia proporcionar contato com outras
pessoas através de mensagens de texto e programas de redes sociais. Portanto a
emisséo desses comportamentos, além de distrair, vinha responder as necessidades
psicolégicas basicas de relacionamento e autonomia e, portanto, estava associada a
um provavel resultado ou desfecho desenvolvimental positivo (RAMOS, ENUMO E
PAULA, 2015)

Ao comparar as estratégias a que recorrem meninos e meninas, as diferencas
pareceram refletir as diferentes formas de socializacdo que a cultura ocidental reserva
para os diferentes sexos. Se espera que meninos sejam mais independentes e
proativos, com o objetivo de regular a emocéo; as meninas, por sua vez, sdo educadas
para usar mais estratégias pro-sociais, como conversar, cantar, dancar ou mesmo
fazer chantagem e rezar (ALLEGRETTI, 2006 apud CARNIER, 2015). A alta
porcentagem de meninas que referiu conversar enquanto ocorria 0 procedimento
parece mostrar gue as meninas buscam mais apoio nas relacfes interpessoais para
a resolucao da situacéo estressante que os meninos. Por outro lado, os meninos, que
pouco referiram conversar, citaram com grande frequéncia tomar remédio, uma
estratégia facilitadora, ao lado de outras estratégias de acdo como se esconder e
pensar em fugir que, neste caso, tem possivel impacto negativo para a adaptacao a
longo prazo. (MOTTA e ENUMO, 2004; Motta et al. 2015).

Ao comparar as estratégias de enfrentamento das criancas com diferentes tipos
de cancer, o resultado mais instigante foi que uma porcentagem maior de criancas
com leucemia (53%) referiu o comportamento de desanimar, quando comparadas com
criangas com tumores (26%). O desanimo pode estar relacionado, diretamente com
os efeitos da doenca, tratamento e o tempo de tratamento. Quando as células
leucémicas comegam a se infiltrar na medula, a producéo de globulos vermelhos e de
glébulos brancos saudaveis diminui, causando anemia, fadiga, palidez e, o organismo
com poucas defesas, esta sujeito a infeccbes virais e bacterianas, provocando

fraqueza. Por outro lado, a baixa produc¢éao de plaguetas pode resultar em hemorragias
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e hematomas. Quanto ao tempo de tratamento, se no caso de alguns tumores pode
durar alguns meses, na leucemia pode se estender por dois a trés anos, com Vvarias
internacdes. Apesar de ndo estar totalmente definido se a exposicdo a radiacdo e a
toxicidade da quimioterapia podem causar déficits neuropsicoldgicos, a longa duragéo
do procedimento, em casos de leucemia, pode alterar o estado emocional dos
pacientes (LOPES et al. 2000; ELMAN et al. 2007).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo identificou que as criancas com cancer, em tratamento
quimioterapico diferenciavam o cancer das outras doencas, tiveram uma percepcao
de que ela era mais grave, sem agente causador externo, o que dificultava sua
prevengao. A quimioterapia apareceu como possibilidade de cura, sendo, alvo de
grandes esperancas, mas também, percebida como um processo doloroso, que
requer tempo. Em algumas criancas mais velhas apareceu o medo do tratamento nao
surtir efeito. Parece que mesmo frente a evolucdo no tratamento, com indices
decrescentes de mortalidade e crescente humanizacdo dos atendimentos no sistema
de saude, o cancer infantii mantém o estigma de incuravel. Os frequentes
procedimentos invasivos, motivo de dor e apreensdo, somados ao isolamento social
e a debilitacao fisica, ddo concretude aos medos.

Quanto aos enfrentamentos utilizados para se adaptar ao procedimento, embora
nao tenham sido muito diferentes dos utilizados por criancas com outras doencas
cronicas (tomar remédio e se distrair), foi possivel observar algumas particularidades
associadas ao tipo de cancer. O comportamento de desanimar, de baixa frequéncia
em criangas hospitalizadas e mesmo em portadores de tumores solidos, foi referido
por 53% das criancas com leucemia. Possivelmente o longo tempo de tratamento e a
dificuldade em entender o quadro, causado pelo préprio corpo e sem localizacéo
definida, aumentaram a dificuldade de compreensédo, as angustias e a desconfianca
em relacdo a cura. Em contrapartida, apesar da gravidade, os tumores sélidos sédo
percebidos como concretos e tangiveis, seu tratamento € menos demorado e podem
ser retirados através de cirurgia.

A coleta ocorreu no proprio ambiente onde sédo realizadas as quimioterapias, e
assim os cuidadores muitas vezes preferiram ndo se afastar, se por um lado tal
presenca pode ter prejudicado a privacidade, fazendo com que a crianca nao se
sentisse a vontade para responder algumas perguntas, por outro lado, os pais
puderam ouvir relatos da criancga a respeito de assuntos que nunca haviam abordado,
com possiveis repercussées na comunicacdo com seus filhos. Como exemplo, ao
serem questionadas sobre o comportamento de “fazer chantagem”, no AEH, algumas
criancas responderam que emitiam esse comportamento porque tinham ganhos e

vantagens, resposta que foi recebida com atengao e surpresa pelos pais.
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Para poder captar, o mais fielmente possivel, a percepcao da crianga sobre a
doenca e o tratamento, utilizaram-se diferentes técnicas: entrevista, instrumento
padronizado, e desenho-estdria. No entanto, a aplicacdo de trés instrumentos com a
crianca, a entrevista com o cuidador, aliados a eventuais interrupcdes para realizar
procedimentos médicos, fizeram com que, em alguns casos, o tempo de aplicacdo
fosse maior do que o previsto (mais de uma hora), resultando em participantes
cansados ao final da coleta.

Embora fragilizadas, tanto ao responder a entrevista quanto ao AEH, a maioria
das criancas demonstrou disposi¢cdo para falar sobre sua doenca e tratamento. A
utilizacdo do AEH se mostrou bastante adequada ao contexto, os participantes se
identificaram com os personagens das ilustracGes e foi apontado, por elas, como o
instrumento mais divertido. Observou-se, entretanto, que as criancas menores tiveram
dificuldade em justificar as escolhas dos comportamentos referidos no AEH, o que
dificultou a identificacdo de estratégias e macrocategorias, segundo a Teoria
Motivacional do Coping.

Quanto aos desenhos, em sua maioria as criancas representaram objetos
presentes na rotina do tratamento, principalmente agulhas e soro conectado aos
bichos. Nota-se que ndo desenharem familiares, embora estejam presentes durante
as sessodes. Houve também a necessidade de contrapor o contexto da sala de
guimioterapia a um ambiente de liberdade futura, quando termina o tratamento. Sao
elementos que reforcam a importancia de recorrer, também, a técnicas projetivas para
obter um quadro mais completo da percepcéo dos participantes.

As observacbes acima mostram que, em pesquisas futuras, € preciso
reprogramar os cuidados metodoldgicos, tanto no que se refere ao local de coleta
guanto a escolha de instrumentos, tendo em vista que se trata de participantes
fragilizados pela doenca e pelo tratamento. Os dados apontam, também, para a
necessidade de aprofundar determinadas tematicas como, por exemplo, o tipo de
distracdo mais eficiente para criangas em quimioterapia, 0S recursos comunicativos
necessarios para explicar a doenca. Entretanto, os resultados ja possibilitam algumas
orientacdes para as intervencdes das equipes de oncopediatria.

Foi possivel observar que o procedimento das equipes de informar a crianca
sobre seu diagnostico e dar explicagbes concretas parece ter sido bem-sucedida com
as portadoras de tumores soélidos, na medida em que a grande maioria sabia nomear

a doenca, além de descrever sua forma e localizacdo. Nos casos de leucemia,
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entretanto, os profissionais precisariam novas metaforas ou recorrer a materiais
ilustrativos que concretizassem as explicagdes como diagramas, figuras e desenhos,
pois houve muita dificuldade de entender o quadro, possivelmente devido a
complexidade dos fatores envolvidos ou ao pouco conhecimento do funcionamento
corporal.

Se estar bem informado permite a crianca prever possiveis intercorréncias,
diminuir seu nivel de ansiedade e aumentar seu controle, especialmente frente aos
efeitos colaterais da quimioterapia, é preciso cuidado na forma e no momento de
informar, pois entrar em contato com a doencga, também, pode despertar sentimentos
dolorosos. Assim, os profissionais e cuidadores precisam, em primeiro lugar, estar
atentos e aumentar a capacidade de acolhimento e escuta, perguntando a crianca ao
longo do tratamento o que esta sentindo e entendendo do processo, quais sao suas
fantasias, angustias, medos, para poder aborda-los. Ao fornecer informacdes e
explicagbes, respeitar o momento de cada crianga, deixando-a livre para expressar a
qguantidade de informacdes que suporta (GABARRA, 2005; CICOGNA,
NASCIMENTO, LIMA, 2010).

No momento da quimioterapia, investir mais em recursos que facilitem a
distracdo das criancas, que segundo a literatura, aumenta a tolerancia a dor e foi
apontada por elas como a forma de enfrentamento que mais facilita sua adaptacao ao
tratamento. De preferéncia, oferecer recursos mais interativos, que possibilitem
escolhas, na medida em que as estratégias de distracdo variaram dependendo da
idade, sexo e também o tipo de doenca.

Os profissionais vao também ter que lidar com o desanimo e ceticismo, além de
criar situacBes que propiciem a percepcdo de autocontrole, parece necessario
programar intervencdes que resgatem a confianca no procedimento e garantam a
adesao ao tratamento, principalmente na fase inicial, guando ela tem que enfrentar as
dores, as mudancas fisicas e a fraqueza. Com esse proposito, algumas acoes se
destacam, como os trabalhos de Motta e Enumo (2010) que demonstra a minimizacao
do impacto psicologico do cancer infantil através do brincar no hospital. As institui¢des:
Hospital Amaral Carvalho, em Jau/SP que utiliza o brinquedo “ursinho ELO” para
familiares e amigos gravarem mensagens de voz com o celular e enviar para crianga
através do urso (MEIRELLES, 2014). E o hospital A.C. Camargo, em Séo Paulo/SP,

com o projeto “Super féormula” que consiste em contar histérias em quadrinhos de
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super-herodis que ficam doentes e precisam de uma super formula (quimioterapia)
como tratamento. A tematica dos herdis serve para que as criancas percebam que
estdo recebendo um super remédio. Além de ajudar o entendimento da doenca e do
tratamento, se pretende, também, despertar nas criancas e adolescentes mais forcas
para enfrentar a dor e superar os problemas ao longo do procedimento (NAVES,
2013).

Ao lado da preocupacédo em criar procedimentos dirigidos as criancas, deve-se
lembrar que o cancer infantil € uma doenca que afeta toda a familia, e que ela também
necessita de um suporte adequado. Identificar os fatores de risco especificos de cada
familia é essencial para poder providenciar orientacdo correta e intervencao
preventiva. Neste estudo, a maioria das familias foi avaliada como tendo risco
psicossocial moderado. Sao familias que apds o diagndstico vivenciam um aumento
do estresse e podem precisar de intervencdo mais intensa e focada para poder
superar as dificuldades no processo de enfrentamento da doenga (KAZAK et al ,2003).

Para finalizar, mesmo diante da necessidade de novos estudos, espera-se que
os dados desta pesquisa possam contribuir para o planejamento de uma assisténcia
multiprofissional e humanizada no tratamento de criangcas portadoras de cancer

infantil.
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9. APENDICES

Apéndice — A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) senhor (a) e seu filho estdo sendo convidados a participar de uma pesquisa
chamada “A compreensao da doencga e do tratamento quimioterapico por criangas
com cancer” que pretende estudar como as criangas compreendem a doenga e o seu
tratamento. Essas informagbes devem nos ajudar a planejar a melhor forma de
abordar e tratar futuros pacientes, como explicar seu quadro e seu tratamento,
buscando diminuir o sofrimento e aumentar a possibilidade de uma participacdo mais
ativa da criangca em seu tratamento.

Para participar do estudo, o (a) senhor (a) precisara fornecer algumas
informacdes sociodemograficas e responder algumas perguntas sobre o historico da
doenca e do tratamento. Se permitir, a entrevista serd gravada em audio.
Posteriormente se perguntara a criangca, como ela entende sua doenca e seu
tratamento, e seréo solicitados desenhos.

Os registros e os desenhos serdo arquivados durante cinco anos e apos esse
periodo serdo incinerados. Toda a avaliacdo, sua e da crianca deve durar cerca de 45
minutos.

Caso vocé nédo queira participar da pesquisa, € seu direito negar, e iSso ndo
vao interferir no seu tratamento ou no da crianca. Vocé poderd retirar seu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa sem nenhum prejuizo. Garantimos total
sigilo do seu nome e do seu filho em relacdo aos dados relatados nesta pesquisa.

Vocé receberd uma via deste termo, e outra via serd mantida em arquivo pelo
pesquisador por cinco anos.

Qualquer davida adicional, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa, através do fone: (14) 3880-1608 / ramal 1609.

CONCORDO EM PARTICIPAR DA PESQUISA
Nome:

Assinatura: Data: / /

Assinatura do Pesquisador:
Guilherme Costa Lopes. E-mail: lopes-guilhnerme@hotmail.com

Orientadora: Prof2 Dr2 Gimol Benzaquen Perosa. E-mail: gimol@fmb.unesp.br
Departamento de Neurologia, Psicologia e Psiquiatria da Faculdade de
Medicina de UNESP/Botucatu.

Fone: (14) 3811 6260 ou 3811 6089.



Apéndice B - Formulario de registro de respostas ao AEH
Datada aplicacao /

FORMULARIO DE REGISTRO DE RESPOSTAS AO AEH

Nome: Sexo: F( YM( ) Idade:

Frequéncia
Comportamento 01 2 34

Brincar

Chorar

Raiva

Assistir TV

Esconder

Ficar triste

Cantar e dancar

Rezar

O XN MW DN

. Desanimar

10.Estudar

11.Fazer chantagem

12.Pensar em fugir

13.Conversar

14.Ouvir musica

15. Sentir culpa

16. Sentir medo

17.Ler gibi

18.Tomar remédio

19.Pensar em milagre

20.Buscar informacdes
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Apéndice C - Desenho-estoéria

O Elefantinho

Era uma vez um elefantinho que vivia em sua floresta. Ele gostava muito de
brincar com seus amiguinhos. Um dia, comegou a queixar-se de um problema e sua
mae o levou ao médico. Para surpresa do elefantinho, o médico disse que para ele
ficar bom precisaria fazer quimioterapia. Sendo assim, sua mée o levava ao hospital
para fazer as sessfes de quimioterapia. Neste local havia muitos outros elefantinhos,
uns gque estavam iniciando o tratamento e outros que ja estavam acabando. Uns com

0 mesmo problema que o dele e outros com problemas diferentes.

Instrucdo: Desenhe o elefantinho. O que ele sentiu? Como € esse lugar?
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10. ANEXOS

Anexo 1 — Parecer Comité de Etica

FACULDADE DE MEDICINA DE g
BOTUCATU -UNESP asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: 4 compresnséo da doenga e do tratamento quimicterapico por criangas com céncer

Pesquisador: Guilherme Costa Lopes

Area Tematica:

Versao:

CAAE: 34608314 4.0000.5411

Instituigdo Propenente: Departamento de Saide Plblica
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Hamero do Parecer: 773.767
Data da Relatoria: 01/0%2014

Apresentagido do Projeto:

Mos dias de hoje o céncer ainda & uma das doengas que mais amedrontam as pessoas em todo o mundo,
seu diagnostico vem carregado de

preccupagdes, anglstias &, muitas vezes seu nome & substituido por uma expressdo, ou um cédige, como
“aquela doenga”, para evitar o contato

direto com o termo. Mo Brasil, o cancer infantil coresponde de 2% a 3% de todos os

tumores &, na America Latina, representa de 0,5% a 3% do total de todas as neoplasias malignas. As
estimativas de incidéncia para o periodo de

2012 a 2013, realizadas pelo Instituto Macional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), apontam
para a ocorréncia de 11.520 cazos novos

de céncer em criangas e adolescentes no pais, com excecdo dos tumeres de pele ndo melanocma.
Caorresponde & segunda causa de obito,

principalments na regido Sudeste, estando atras somente de mortes por causas externas como acidentes e
violéncia. Entretanto, sua incidéncia em

criangas e adolescentes & mencr, guando comparada com necplasias malignas dos adultos

Objetive da Pesquisa:
Chjetivo Primario:

Enderego: Chacara Butignolli , sin

Bairro: Rubidc Junicr CEP: 13.618-670
UF: 57 Municipio: BOTUCATU
Telefone: {14)3320-1803 E-mail: capelupi@fms.unesp.br

Pagira 01 de O3



FACULDADE DE MEDICINA DE g
BOTUCATU -UNESP asil
g mh v et e

- e e .t

Continuagae do Parecer: 773767

Pretende-se investigar, com criancas com cancer na faixa etaria entre cinco e dez anos, submetidas a
tratamento quimioterapico, a

compreensio gue tem sobre sua doenca e seu fratamento, & se a compreensio esta associada a fatores
sociodemograficos e clinicos.

CObjetivo Secundario:

Pretende-se pesquisar possiveis associagdes entre as varidveis sociodemograficas, clinicas e a
compreensdc da crianga sobre seu quadro e

tratamento.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pesguisa ndc apresenta riscos.

Beneficios:

O cenhecimento adquirido com & pesguisa ird orientar a comunicagéo e auxiliar a programar estratégias gue
facilitem a adesdo ao tratamento &

diminuam o sofrimento psiquico em criangas com cdncer & seu circule social.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Estudo de delineamento qualitativo, avalia a compreensde de criancas com cancer sobre sua dosnca e seu
tratamento. Sera realizado no

Ambulatério de Oncologia Pedidtrica do Cenfro de Tratamento Oncologice (CTO) da Unidade de
Cluimioterapia do Hospital das Clinicas da

Faculdade de Medicina de Botucaty (HCFMB). Serdo realizadas entrevistas com os cuidadores para obter
dados sociodemograficos e o histérico da

doenca e tratamento. As criangas se aplicara uma entrevista, ja utilizada em pesquisas antericres, com
perguntas sobre a doenga, suas causas,

sintfomas e especialmente seu fratamento. Serdo propostos, também, desenhos livres, pedindo que desenhe
como vocé se v doente e que faga

um desenho sobre seu tratamento. Pais e criangas sero entrevistados separadamente. Os dados das
entrevistas serdo analisados segundo a

técnica de analise de contsddo tematico e posteriorments categorizados, assim como os desenhos. Mos
desenhos também serdo avaliados outros

aspectos como tamanho, cor, tragado e detalhes presentes. Em um segundo momento, pretende-ze

pesquisar possiveis associagbes entre as

Enderego: Chacara Butignalli , sin

Bairro: Rubidc Junior CEP: 13.61E-870
UF: 37 Municipio: BOTUCATU
Telefone: [14)2330-1808 E-mail: capellup@fmb.unesp.br

Pagira 02 de O3
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@ ~ FACULDADE DE MEDICINA DE
| SOTUCATU-UNESP  Rral

- W

CDI‘IUHLEI;QC do Fargcer: 773767

variaveis sociodemograficas, clinicas e a compreensdo da crianga sobre seu quadro e tratamento. O
tamanho amostral foi de 26 paciente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Foram apresentados fodos os termos exigidos por este CEP. © TCLE esta bem radigido em em forma de
convite.

Recomendagies:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O projeto pode ser aprovado sem necessidade de encaminhar 3 CONEP. Solicito aos pesquisadores que
seja garantido o envio dos participantes da pesquisa para tratamenio, caso seja detectado alguma
intercorréncia com os mesmos durante o desenvolvimento desta pesquisa..

Situacgio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciacio da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

PROJETO DE PESQUISA APROVADO, DELIBERADO EM REUNIZO DO CEP DE 01/09/2014.

0OBS: Solicita-se aos pesquisadores que seja garantido o encaminhameto dos participantas da pesquisa
para tratamento, caso seja detectado alguma intercorréncia com os mesmos durante o desenvaolvimento
desta pesquisa.

BOTUCATU, 01 de Setembro de 2014

Assinado por:
SILVANA ANDREA MOLINA LIMA
{Coordenador)

Enderego: Chacara Butignels | sin

Bairro: Rubide Junior CEP: 15818-870

UF: 5P Munigipio: BOTUCATU

Telefone: [14)22E50-1808 E-mail: capellupi@fmb.unesp.br

Fagina 03 ce 03



Anexo — 2 Psychosocial Assessment Tool © (PAT) Instrumento de Avaliagcéo
Psicossocial (Portuguese Language Version).

UZ0 OFICIAL PARTICIPAMTE MO TL Ti1 T2 DATA D& COLETA: ! _

PSYCHOSOCIAL ASSESSMENT TOOL® (PAT) v. 2.0
INSTRUMENTO DE AVALIACAD PSICOSSOCIAL {PORTUGUESE LANGUAGE VERSION)

SOBRE SUA CRIANCA (O PACIENTE):

Data de Hoje (dia/més/ano): ! /

Data do Nascimento (dia/més/ano): ! f Sexc do Paciente: O Masculino  [J Feminino

Data do Diagndstico (dia/més/fano): {_ {_

Diagndstico:

Raca/Cor da Pele (MARCAR UM ITEM):
O Branco [JMWegro [0 Pardo [OJ Oriental O Indigena [ Outro [especificar):

SOBRE VOCE [Membro da Familiz que estd preenchendo o formuléric):

O M3e OPai O Outro (especificar):

Raca/Cor da peszoa que estd preenchendo o formulario (MARCAR UK ITEM):
O Branco [ Negro [ Pardo [ Oriental O Indigena O Outro (especificar):

Nivel de O Ensino Fundamental Incompleto O Ensinc Fundamental Completo
= e o A A .
Escolaridade: O Ensino Médio/Técnico Incompleto O Enszinc Médio/Técnico Completo
O Ensino Superior Incompleto O Ensino Superior Completo
[ Pas-Graduagdo Incompleto [ Pos-Graduagio Completo

Vocé possui uma crenca religiosa ou espiritual? O Ndo O Sim

1. POR FAVOR, DESCREVA QUEM MORA EM SUA CASA: (FAVOR INCLUIR O PACIENTE E VOCE)

Parentesco com o Primeiro & Ultimo Nome | idade Parentesco com o Primeirg e Ultimo Nome idade
Paciente Paciente
1 | Paciente 4
2 | Vocé
3 B
2. ALGUEM EM SUA CASA ESTA GRAVIDA OU PLANEJIANDO ADOTAR? O Nio O sim

3. ESTADO CIVIL DOS PAIS / RESPONSAVEIS PELO PACIENTE (FAVOR MARCAR UM)

O Selteiro O Casado/Vivem juntes [ Separados/Divorciados Outro [descreva):

4. COM QUEM VOCE PODE CONTAR PARA AJUDA-LO NAS SEGUINTES TAREFAS: [MARCAR TODAS QUE SE APLICAM)

Parceire (a) [/ | Awdsdo T Colegas de

N _ membro da Amigos
Esposo (a) paciente familiz Trabalho

Outro [descreva) Minguém

a. Cuidar / Criacdo das
criangas

b. Apoio / Suporte emocional

c. Apoio / Suporte Financeiro

d. Informagdes [/ dividas

e. Ajuda nas tarefas didrias

el. Refeigdes

e2. Imprevistos

e3. Transporte

1 Translated with permission from a copyrighted version of the PAT 2.0, Used with permission from the Cernter for Padiatric Traumatic Stress.
PAT 2.0was developed by Division of Oncology, The Children’s Hospital of Philadelphia. ©2004. Rev. 9/2010.
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5. COMO VOCE CHEGARA AQ HOSPITAL PARA AS CONSULTAS? (FAVOR MARCAR TODAS QUE SE APLICAM)

O Transporte Pablico O Ambuldncia da Prefeitura O Ambuldncia da Casa de Apoio [ Carro Proprio
] Carona O Outro (descreva):

6. COBERTURA DE SAUDE ATUAL DO PACIENTE (FAVOR MARCAR TODAS QUE SE APLICAM]:

O sus O Convénio Individual cu Familiar O Convénio da Empresa onde Trabalha O Particular
O Outro (descreva):

7. SUA FAMILIA ESTA PASSANDO POR ALGUMA DIFICULDADE FINANCEIRA ATUALMENTE? (FAVOR MARCAR UM)

O Nao O Temaos alguns problemas financeiros O Temos muitos problemas financeiros
I £ dificil atender nossas necessidades bésicas

8. EM QUAIS AREAS VOCE ESTA TENDO DIFICULDADES FINANCEIRAS ATUALMENTE? (MARCAR TODOS QUE SE APLICAM)

 Menhuma O Contas de telefone/domésticas O Aluguelffinanciamento da casa
O Custos com automével (manutengdo, combustivel, seguro)  JCompra de alimentos O Despesas Médicas

9. A SUA CRIANCA SABE QUE TEM CANCER?

O Sim O N&o, & muitc novo(a) para saber O N&o, optei por néo contar a ele(a)

10. POR FAVOR, CONTE-NOS SOBRE A EDUCACEO ATUAL DE SUA CRIANCA: [MARCAR TODAS QUE SE APLICAN)

O Muito novo para escola O Pular para 11

O Adiantado/Avancado O Educacdo domiciliar acompanhada pela escola
O Pré-Escelaflardim da Inféncia O Ensino Fundamental séris

1 Classe Especial O N&o fregiientando a escola por opgdo dos pais
O Desistente O Ensino Superior

O Educacdo Formal Completa O Mo esta estudando atualmente

] Educagdo em casa

2 Translated with permission from a copyrighted version of the PAT 2.0, Used with permission from the Center for Pediatric Traumatic Stress.
PAT 2.0was developed by Division of Oncology, The Children's Hospital of Philadeiphia. @2004. Rev. 9/2010
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12. 1550 E UMA

11. NO GERAL, SUA CRIANCA (O PACIENTE): PREOCUPACAQ
[FAVOR MARCAR UMA OPCAD PARA CASA QUESTAOD) PARA D[A)
> IRMAO(A)?
DEVEZEM O NAD SE
HUNCA FOl T aTusLmE
UMIA nu:;nnc S ——— APLICA
PREQCUPA | oo, | REcEBEND n
cho cio 0 AIUDA MAD sim

a. Muda de humor rapidamente?

b. Age como se fosse mais novo do gue sua idade?

c. Fica chateado quando tem de ir ao medico/dentista?

d. £ muito ativo(a)? (ex.: hiperatividade)

e. Tem dificuldades de atengdo / transtorno do deficit de atengao?

f. Chora ou fica chateado facilmente?

g. Parece distrair-se facilmente?

h. Parece preocupado?

i. Tem dificuldades de aprendizado ou na escola?

J. Parece triste ou isolado?

k. Usa drogas, dlcool ou outras substadncias?

. Tem problemas ou atraso no desenvolvimento?

m. Tem parecido timido ouw muito agarrado a vocé [ outros adultos
na familia?

n. Tem dificuldades em fazer & manter amigos?

o. Tem algum problema médico anterior ? {descreva)

p. Foi vitima de vicléncia?

q. Outro problema psicoldgico? (descreva)

13. PENSANDO NOS ADULTOS {CUIDADDRES) NA CASA DO PACIENTE, FAVOR MARCAR UMA OPCAD PARA CADA QUESTAD:

Nao Sim
a. Alguém teve periodos de preocupacio excessivo, medo ou ansiedade?
b. O uso de substancias ja causou problemas para alguém da familia?
c. Alguém j& passou por periodos prolongados de tristeza?
d. Alguém teve dificuldades em manter o foco, concentracio efou tem histdrico de déficit de atencio?
e. Houve dificuldades no casamento, conflitos ou discussdo sobre separacéo?
f. alguém esteve ou estad na prisdo?
g. Alguém tem problemas com bebida?
h. Houve alguma dificuldade em disputas de custodia de criancas?
i. Alguem tem uma séria condigio/doenga crénica? (descreva)
j. &lguém tem alguma condicio psicologica ndo descrita acima? (descreva)
k. Vocé passou por alguma morte na familia durante o dltimo ano?
_ Algum outro estressor familiar? (descrewva)
3 Translated with permission from a copyrighted version of the PAT 2.0, Used with permizsion from tha Canter for Padiztric Traumatic Stress.

PAT 2.0was developad by Division of Oncology, The Children's Hospital of Philadelphia. @2004. Rav. 9/2010
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14. DESDE O DIAGNOSTICO . . . (FAVOR MARCAR UMA OPCAD PARA CADA ITEM ABAIND] Niio W fEE )
vezes  temente  Muito

a. Vocé teve sonhos ruins ou pesadelos sobre sua crianga estar doente? 0 1 2 3

b. Vocé se tornou nervoso desde que sua crianga veio ao hospital? 0 1 2 3

c. Quanto te lembram que sua crianga esta doente, vocé sua, treme ou seu

o . [ 1 2 3
coraggo bate mais répido?

15. QUANTO VOCE ACREDITA QUE. . . {FAVOR MARCAR UMA OPGAD PARA CAD ITEM ABAIXO)

NEo & verdade Um pouco de Quase verdade Verdade, com
verdade certeza

a. Os médicos saberdo o que fazer.

b. Minha crianga sentird muita dor.

c. Nossa familia ficara mais unida por causa disto.

d. Nosso casamento ou familia esta desmoronando.

e. Isto € um desastre.

f. Nés podemos tomar boas decisdes médicas.

g. As pessoas vEo se afastar de nos.

h. Nos vamos derrotar isto.

i. CAncer € uma sentenca de morte.

Jj. Tudo acontece por uma razao.

Obrigado(a) por responder esse questionario. Favor retornar o questionario para

. Se tiver alguma dudvida, faver contactar

4 Translated with permission from a copyrighted version of the PAT 2.0, Used with permission from the Center for Pediatric Traumatic Stress.
PAT 2.0was developed by Division of Oncology, The Children's Hospital of Philadelphia. ®2004. Rev. 9/2010
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Anexo 3 — Autorizacao da utilizacdo do instrumento PAT 2.0

From: Gimol Benzaquen Perosa gimol@fmb.unesp.br

Date: 2015-10-05 10:53 GMT-03:00

Subject: Re: Information on PAT

To: "Christofferson, Jennifer L." <Jennifer.Christofferson@nemours.org>
Dear Jennifer

My name is Gimol Benzaquen Perosa. | am a Psychologist, Professor at the Botucatu
Medicine School - Sdo Paulo State University (UNESP), in Brazil. Since 2005 | have been
studying coping mechanisms of hospitalized children, especially those diagnosed with
cancer. In addition, | am involved in the research team of Pediatric Psychology. We have
been studying coping processes in adverse contexts of children’s health within a contextual
approach of development that embraces the concepts of risks, vulnerability and resilience.
I’'m extremely interested in this area of study, and while reviewing the literature on the
subject, | came across an article of your research group in which you presented the
psychometric properties of the Psychosocial Assessment Tool (PAT 2.0). This includes
variables that we have been considering to use it in our studies. | have noticed that you have
a version of the PAT already translated into Portuguese, by Brazilians. It would be appreciate
if you consider granting us permission to use it, and we will make sure to follow all ethical
and methodological procedures. The PAT will be used by one of my Graduate students who
is researching this topic, under my guidance and supervision. We would be extremely
grateful. You will find attached a summary of the research and if you need more information
or have any question about this project, please don’t hesitate to contact me.

Once again, thank you for your attention

Sincerely,

Gimol

Profa. Dra. Gimol Benzaquen Perosa

Department of Neurology, Psychology, and Psychiatry-
Botucatu Medicine School-Sao Paulo State University
Universidade Estadual Paulista-UNESP

Contact: (14)38801233

Email: gimol@fmb.unesp.br

From: Christofferson, Jennifer L. <Jennifer.Christofferson@nemours.org>
Date: 2015-10-10 16:36 GMT-03:00

Subject: Information on PAT

To: Gimol Benzaquen Perosa- gimol@fmb.unesp.br

Hello Gimol,

Thank you for your interest in the PAT!
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| have attached a couple of documents for you. Attached you will find our international user
agreement, a general description of the PAT and our most recent paper published on the
PAT. Please let me know if you have any questions when reviewing these materials.

Kind Regards,

Jen

Jennifer Christofferson, MS

Program Coordinator, Center for Pediatric Traumatic Stress
at the Nemours / Alfred I. duPont Hospital for Children
Nemours Biomedical Research

RC1- 167

1600 Rockland Road

Wilmington, DE 19803

Ph: 302-298-7876

Fax: 302-298-8931

Email: Jennifer.Christofferson@nemours.org

web: http://www.psychosocialassessmenttool.org/
web: http://www.healthcaretoolbox.org

From: Gimol Benzaquen Perosa gimol@fmb.unesp.br

Date: 2015-14-07 10:53 GMT-03:00

Subject: Re: Information on PAT

To: "Christofferson, Jennifer L." <Jennifer.Christofferson@nemours.org>

Hello Jen!

I'm sending to you the attached application form completed ( with a summary about the
research), the institutional approval and its translation to English .

thank you for your attention and ,if more information is needed, | am avaiable for questions.
Sincerely

Gimol

From: Christofferson, Jennifer L. <Jennifer.Christofferson@nemours.org>
Date: 2015-10-17 16:36 GMT-03:00

Subject: Information on PAT

To: Gimol Benzaquen Perosa gimol@fmb.unesp.br

Hi Gimol,

Attached you will find the Portuguese Version of the PAT and our excel scoring form.
Please let me know if you have any questions!

Kind Regards,
Jen
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Anexo 4 - Instrumento de Avaliacdo das Estratégias de Enfrentamento da

Hospitalizag&do (AEH)

COISA ERRADA E POR ISSO  /
FIQUFI DOFNTE?




Anexo 5 — desenhos
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André, 6 anos - leucemia

Vg - Adisegl o T HE

Ler s « ve'“/‘f” i Y,
Ll g, 7% Quypsy Lo Lryeen

Claudia, 6 anos - tumor soélido
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