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Resumo

Objetivo: apreender 0 modo com que criangas com cancer percebem e vivenciam/vivenciaram as mudangas
ocorridas em suas vidas.

Métodos: Estudo exploratdrio-descritivo, de abordagem qualitativa, realizado em Maringa- PR, com oito criancas
com idades entre oito e doze anos. Os dados foram coletados por meio de entrevistas audiogravadas e, apos,
submetidas a andlise de contelido, modalidade tematica.

Resultados: foram identificadas trés categorias empiricas: Vivenciando as alteragdes decorrentes do tratamento;
Restabelecendo o convivio social; e Apoio para a supera¢do dos obstaculos.

Conclusao: O significado atribuido a doenga esté associado as mudangas bioldgicas e sociais, as quais apontam
a necessidade de um atendimento individual e diferenciado que permita melhor adaptacdo a nova fase a ser
vivenciada por essas criangas.

Abstract

Objective: to apprehend the way children with cancer perceive and experience/experienced the changes they had
in their lives.

Methods: Exploratory-descriptive study with a qualitative approach, carried out in Maringa-PR, with eight children
aged between eight and twelve years. Data were collection took place through audio-recorded interviews and,
afterwards, submitted to content analysis, thematic modality.

Results: three empirical categories were identified: Experiencing changes resulting from treatment; Reestablishing
social life; and Support to overcome obstacles.

Conclusion: The meaning attributed to the disease is associated with biological and social changes, which point to
the need for individual and differentiated care that allows better adaptation to the new phase to be experienced
by these children.

Resumen

Objetivo: comprender como los nifios con cancer perciben y experimentan/viven los cambios ocurridos en sus
vidas.

Método: estudio exploratorio-descriptivo, de abordaje cualitativo, realizado en Maringa- PR, con ocho nifios con
edades entre ocho y doce afios. Los datos fueron recolectados por medio de entrevistas audio grabadas y después,
sometidas al analisis de contenido, modalidad tematica.

Resultados: se identificaron tres categorias empiricas: Viviendo las alteraciones derivadas del tratamiento;
Restableciendo la convivencia social; y Apoyo para la superacion de los obstaculos.

Conclusion: el significado atribuido a la enfermedad estéd asociado a los cambios bioldgicos y sociales, que
apuntan la necesidad de una atencion individual y diferenciada que permita una mejor adaptacion a la nueva fase
a ser vivida por estos ninos.
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Introducao

O cancer infantojuvenil atinge criangas e adolescentes
na faixa etaria de 0 a 19 anos, e, na maioria dos casos,
tem natureza embrionaria, podendo ocorrer em qual-
quer lugar do organismo. Em geral, atinge as células
dos tecidos de sustentacdo e do sistema sanguineo.®
Os tipos de cancer pediatrico mais predominantes sao
leucemia (28%), sistema nervoso central (26%) e linfo-
mas (8%).? Atualmente, em torno de 80% das criangas
e adolescentes atingidos pela patologia podem ser cura-
dos quando diagnosticados precocemente e tratados
em centros especializados. Estima-se que, no Brasil,
ocorrerao, em cada ano do triénio 2020-2022, novos
casos de cancer infantojuvenil, prevendo-se 4.310 casos
para o sexo masculino e 4.150 para o sexo feminino.®
A apresentagao clinica do cancer infantil ocorre por
meio de sinais e sintomas inespecificos comuns a outras
doengas frequentes na infancia, os quais dificultam o
diagndstico. Manifesta-se, geralmente, por meio de sin-
tomas como febre prolongada, vomitos, emagrecimento,
sangramentos, adenomegalias generalizadas, dor dssea
generalizada e palidez, ou, ainda, por sinais e sintomas
de acometimento mais localizado, como cefaléias, alte-
ragdes na visao, dores abdominais ou osteoarticulares.®
Assim, a familia enfrenta muitos obstaculos até
obter o diagndstico — longos periodos de espera por
resultados de exames laboratoriais e de imagem, erros
de diagndstico frente aos sinais e sintomas inespecificos
apresentados pela crian¢a.®) O diagnostico e o trata-
mento englobam intimeros procedimentos médicos in-
vasivos e dolorosos, terapéuticas agressivas e periodos
extensos de internagao hospitalar, o que expde a crianga
e sua familia ao sofrimento fisico e mental, permeado
por incertezas sobre o que esta por vir em relagao ao
diagndstico e ao progndstico. Esse processo € angus-
tiante, costuma ser demorado, e a familia se aflige dian-
te de informagdes incompletas, duvidosas e obscuras.
Diagnosticado, o cancer infantil suscita mudangas
repentinas e drasticas na rotina de vida, perpassando
o tratamento até o desfecho imprevisivel ou a impos-
sibilidade de cura, causando sofrimento a crianga, a
familia e aos profissionais da saude.®
Durante o primeiro ano ap6s o diagndstico, a crianca
se esforca para manter seus habitos de vida, tendo con-
trole sob seu estado de satide e normalizando a doenga e
o tratamento. No entanto, prevalece o sentimento de so-
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lidao e as criangas relatam ter dificuldade com o brincar
colaborativo e experimentam sentimentos de ndo se en-
caixar com outras criangas.” E isso € preocupante, pois o
brincar estimula o desenvolvimento infantil e é fonte de
prazer e entretenimento para a crianga.®

O tratamento do cancer infantil compreende proce-
dimentos invasivos e dolorosos, e os fatores envolvidos
nesse tratamento se revelam estressores que causam dor,
sofrimento, interrupgao da escolarizacao, afastamento
do convivio social, além de prejudicar a dinamica fami-
liar.® Além disso, os efeitos adversos das medicagdes an-
tineoplasicas — alteragdes no peso, efeitos colaterais de
nauseas e vomitos, periodos de debilitagao, inapeténcia,
perda dos cabelos, vulnerabilidade a infec¢Ges, entre ou-
tros — afetam diretamente a qualidade de vida da crian-
¢a.”) Assim, por conta de sua complexidade, o cancer
pode desencadear, na crianca e nos familiares, reagdes
e sentimentos que precisam ser trabalhados sob os mais
diversos aspectos, especialmente do  psicoldgico. Res-
salta-se que a familia também precisa ser acompanhada
e assistida por profissionais capacitados, pois ela tem pa-
pel fundamental durante todo o tratamento.”

Nesse contexto, conhecer o modo com que a crian-
ca percebe e vivencia as alteracdes que podem ocorrer
nesse periodo crucial permite que se compreenda o
mundo subjetivo que a cerca e, por conseguinte, identi-
ficar recursos que possam ajuda-la no enfrentamento da
doenga. Isto, por sua vez, favorecera uma assisténcia de
enfermagem mais apropriada e adequada as suas reais
necessidades durante todo o processo do adoecer. Dian-
te do exposto, neste estudo o objetivo é o de apreender
0 modo com que criangas com cancer percebem e viven-
ciam/vivenciaram as mudancas ocorridas em suas vidas.

Meétodos

Estudo descritivo-exploratorio, com abordagem qua-
litativa, realizado com criangas que atenderam aos
seguintes critérios de inclusdo: ter vivenciado o diag-
nostico de algum tipo de cancer; e residir em Maringa
— PR ou regiao metropolitana. Adotou-se como critério
de exclusdo: criancas que tinham idade inferior a oito
anos e superior a doze. A idade minima foi definida por
se considerar que a crian¢a em idade escolar apresenta
melhor entendimento sobre a doenga e maior facilida-
de para expressar sua percepcao sobre a experiéncia.
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As criangas foram localizadas mediante contato com a
Rede Feminina de Combate ao Céncer - instituicao fi-
lantropica que disponibiliza servigos de enfermagem,
nutricdo, fisioterapia, psicologia, farmadcia, servigo so-
cial, terapia ocupacional e servigo voluntario."

A aproximagao inicial e a intera¢gdo com as crian-
¢as ocorreram a partir de trés encontros. Dois deles
durante as atividades de lazer realizadas, quinzenal-
mente, na institui¢cdo, as quais eram conduzidas por
uma psicéloga e um terapeuta ocupacional, e o outro
foi na festa de final de ano, ocasidao em que também foi
possivel estabelecer contato com as maes das criangas
e solicitar a participagao delas no estudo.

Os dados foram coletados nos domicilios, por
meio de entrevistas audiogravadas apds consenti-
mento da crianga e de sua mae. As visitas foram pre-
viamente agendadas conforme a disponibilidade da
crianga, da mae e da pesquisadora, e as entrevistas fo-
ram guiadas pela seguinte questao norteadora: “Con-
te-me como estd sendo sua vida apds a descoberta da
doenga”. Ressalta-se que, no caso de cinco criangas, as
entrevistas foram realizadas em mais de uma visita.

As entrevistas foram transcritas no mesmo dia de
sua realizagao, possibilitando que fossem enriquecidas
com informacdes provenientes de lembrancas da pes-
quisadora sobre o comportamento da crianga. O ma-
terial transcrito foi submetido a andlise de contetido,
modalidade tematica®™ cujo objetivo era compreender
o sentido das comunicagdes e suas significa¢des expli-

Quadro 1. Caracterizagao dos sujeitos do estudo

citas e/ou ocultas. Para tanto, foi realizada leitura flu-
tuante das entrevistas, seguida de leituras intensivas,
0 que permitiu melhor compreensao dos dados obti-
dos e seu agrupamento em categorias, incluindo-se
inferéncias e correlagdes com a literatura pertinente.

O desenvolvimento do estudo atendeu as nor-
mas nacionais e internacionais de Etica em Pesquisa
envolvendo seres humanos, e foi aprovado pelo Co-
mité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Hu-
manos da Universidade Estadual de Maringa (CAAE
n% 0363.0.093.000-11). Todas as criangas e suas maes
assinaram o Termo de Consentimento e Assentimen-
to Livre e Esclarecido em duas vias. A fim de pre-
servar o sigilo e o anonimato na apresentacao dos
resultados, as criancas foram identificadas por pseu-
donimos correspondentes a profissao que gostariam
de exercer no futuro.

Resultados

Participaram deste estudo oito criancas, cinco delas
tinham o mesmo diagndstico: leucemia linfoide agu-
da. Quatro criangas continuam em tratamento e outras
quatro em acompanhamento semestral ou anual. No
quadro 1 constam, de forma sintética, informacdes so-
bre a caracteriza¢ao dos entrevistados. Ressalta-se que
mesmo as duas criangas com diagnoéstico ha mais de
dez anos continuam sendo acompanhadas em servigo

Série Renda Atividades de Tempo de
Criancas Sexo | Idade familiar | Religiao Diagnéstico . p’ . Tipo de tratamento Situacao atual
escolar (SM) lazer diagnéstico

Cw)urgao M 11 58 4 Evangélica | Jogos virtuais Cancer~de 10 anos &2 Cirurgia + QT + RT | Acompanhamento Anual
Plastico Pulmao meses
Professora F 9 42 2 Evangélica Joiosi;n&tnu:ls Retinoblastoma 6 anos Cirurgia +QT Acompanhamento Anual
Jogador de . - Jogos virtuais . .
futebol Moo |4 1| Catdlica TV LLA 2 anos Qr QT ciclo 21 dias
Bombeiro M 12 62 6 Catdlica Joiose\ilurlt;rals LLA 11 anos Cirurgia+ QT Acompanhamento Anual
DJ M | 12 | e° 3 | Ccatdlica | 0808V | potinoblastoma | 2 2N0S €4 QT+RT QT ciclo 21 dias

e celular meses
EngenhAelr.o M 11 5a 4 Evangélica Jogos v!rtua|s LLA 6 anos qr Acompanhamento
Mecatronico + peixes Semestral

. - QT semanal+
a
Atleta M 9 4 3 Catdlica Piscina LLA 1 ano QT Aguarda Transplante
Brincar com

Enfermeira F 8 BE 1 Catdlica amigas e LLA 1 ano QT QT ciclo 21 dias

passear

SM= Saldrio Minimo; LLA = Leucemia Linfoide Aguda; QT = Quimioterapia; RT = Radioterapia
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especializado, o que demonstra o quanto esse diag-
nostico traz implicagdes em suas vidas.

As trés categorias tematicas que emergiram, a seguir
descritas, mostram as mudancas ocorridas apos o diag-
nostico e as fontes de apoio durante o processo da doenga.

Vivenciando as alteracoes fisicas
decorrentes do tratamento

As alteragOes que acometeram a vida da crianga du-
rante o tratamento da doenca afetaram-na significati-
vamente. As falas refletem a inseguranca com a pro-
pria aparéncia apds a queda dos cabelos — efeito da
quimioterapia — juntamente com o medo de como as
outras criangas iriam reagir diante da nova aparéncia.

Meu cabelo caiu, mas sei ld, penteava e puxava e caia
tudo. S6 ndo gostava que 0s outros me vissem assim, eu me
achava feio —Mas antes (da doenga), quando era menor, eu
gostava de ficar raspando a cabega e s6 deixava um topete.
[...] Eu achava que meus amigos|...] iam falar alguma coisa,
podiam tirar sarro. Mas isso nunca aconteceu e ninguém
nunca falou nada (D]. 12 anos).

Tinha vergonha de sair na rua. Meu cabelo caiu, dai
quando estava no hospital, minha mde foi lavar e caiu tudo.
Depois comecei a usar chapeuzinho, dai cresceu e eu comecei
a usar tiara. [...] Ah, eu sentia vergonha por causa que meu
cabelo tinha caido. Tinha medo de tirar sarro, mas ninguém
tirou (Enfermeira, 8 anos).

As criangas que permaneciam em tratamento,
apesar de ja terem vivenciado essa experiéncia, de-
monstraram, no tom de suas vozes, que conviver no-
vamente com a aparéncia atual lhes causava receio e
medo de serem discriminadas.

Ld no hospital tem criangas iguais a mim, cabelo curto
(careca). Quando o meu cabelo comecou a cair, ficava arden-
do o couro cabeludo, dai eu pedia para minha mde raspar
meu cabelo. Minha mde falava que eu ficava bonito, mas eu
olhava no espelho e me achava horrivel. O cabelo caiu todo,
entdo ndo fui para escola nessa época, porque tinha muita
vergonha (Jogador de Futebol, 9 anos ).

Em dois relatos percebe-se que a constituigao on-
toldgica da visdo aviva, no ser humano, a capacidade
de nao apenas ver algo, mas de apreender o mundo
e de movimentar-se ao encontro das pessoas ao seu
redor. Entretanto, as criangas apresentam dificuldades
e insegurancas ao lidar com as proteses, necessitando
de auxilio e supervisao.
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S6 enxergo com o olho direito, o esquerdo é uma pro-
tese. Minha mde que tira a prétese e coloca. Sozinho nio
consigo, porque tenho medo de me machucar (Bombeiro,
12 anos).

A minha prétese é a iinica coisa que me incomoda. As
vezes, eu durmo com ela e jd tiro sozinha. Mas sempre a
minha mde estd por perto (Professora, 9 anos).

Em relagdo a quimioterapia, os efeitos colate-
rais sao descritos pelas criangas como desgastantes,
envolvendo sentimentos, mudancas na dindmica so-
cial e no seu estilo de vida devido a necessidade de
viajar até a cidade de referéncia para o tratamento
oncoldgico.

Nio gosto de fazer a quimioterapia, porque passo
mal, ndo consigo comer. Dd muito enjoo, déi muito meu
corpo. Minha mde fala que quando tenho febre, pode dar
pneumonia, dai posso morrer, entdo fico com medo (D],
12 anos).

Sinto muito enjoo, dor no corpo inteiro. Dai eles me
ddo remédio para melhorar. Sofri bastante, sentia dor, can-
seira, ndo podia ir para a escola. Quando fiquei internado,
ndo podia vir para casa, tinha que ficar no hospital. Uma
vez eu chorei porque queria vir embora, tava com saudades
(Jogador de Futebol, 9 anos).

Nao obstante, percebe-se, na fala de Enfermeira e
de Jogador de Futebol, que a inser¢ao do cateter endo-
Venoso amenizou a angustia e o sofrimento vivencia-
do diante da necessidade de serem puncionados sem-
pre que a medicagao era administrada ou quando era
necessario coletar sangue para os exames de rotina.

Tive que colocar o cateter, e quando coloquei estava
anestesiada. Eles me deram um negdcio para dormir e de-
pois ndo vi mais nada. Quando acordei, jd estava com o
cateter. Colocaram para ndo ficar pegando veia, porque as
minhas veias ndo aguentavam mais, estavam todas estou-
radas. Eles colocam uma agulha e micropore e o remédio,
so sinto dor quando tira a agulha, porque o micropore fica
colado em wvolta e déi... s6 um pouquinho, e depois passa
(Enfermeira, 8 anos).

Quando colocaram o cateter me deram anestesia, fize-
ram o corte, dai depois teve que costurar. [...] Esse cateter
serve para quimioterapia e coletar sangue. Colocaram para
ndo doer mais e também porque ndo aparecia mais nenhuma
veia, estavam todas secas e ndo dava para coletar sangue.
[...]Eu ndo aguentava mais ficar internado no hospital, por-
que todo dia coletavam sangue. Agora nio doi mais (Jogador
de Futebol, 9 anos).
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As mudancas ocorridas e o impacto
ha esfera social das criancas

A doenga impde a crianga o afastamento de ativida-
des importantes para o seu desenvolvimento, como
as brincadeiras, levando-a a desistir de planos para o
futuro. A doenca gera muitas faltas a escola e o dis-
tanciamento dos colegas. Essas criangas enfrentam o
medo da discriminacdo dos colegas de classe e do )
tratamento diferenciado.

Na escola, poucas pessoas sabem. Dai me tratam nor-
mal, porque falei no comeco do ano, ai nem lembram mais. No
comeco, a noticia se espalhou, porque quase ninguém tinha
visto alguém com a doenga. Ai depois, ficou normal. Eles per-
guntaram como foi, se eu tinha alguma coisa, ai eu respondia
s6 o que perguntavam (Cirurgido Pldstico, 11 anos).

Estou indo bem na escola, mas agora ndo estd dando para
eu ir, porque me dd bastante febre e tenho que ficar o tempo
todo sem ir para a escola. Os amigos me tratam bem, ninguém
tira sarro. Mas ndo fui para escola nessa época, sendo nio ia
passar de ano por muita falta. Logo que descobri a doenga, eu
parei de ir para a escola (Jogador de Futebol, 9 anos).

Apos o diagnostico da doenga, a crianga vivencia
0 processo escolar de forma tnica e individual e seu
comportamento, muitas vezes, ¢ influenciado pelas
atitudes de outros alunos. Os sintomas da doenga im-
pedem que ela passe por esse periodo escolar da mes-
ma forma que as outras criangas da classe.

Conhego todo mundo da minha sala e das outras sa-
las. Sou amigo de quase todo mundo. A maioria ndo sabe
do meu problema. As vezes, estou passando mal, dai tenho
que falar para as professoras e venho para casa. Virias vezes
saiu sangue do meu nariz durante a aula, mas sé contei para
alguns colegas, porque comegaram a perguntar por que saia
sangue. Falei que tinha leucemia, que era cincer no sangue.
E impossivel ndo tirar sarro naquela salal...] Eles ndo falam
sobre o que aconteceu comigo, eles ficam falando por brinca-
deira, ndo por mal, e assim vai; mas isso ndo me prejudica
(Engenheiro Mecatronico, 11 anos).

Outras criangas expressam com muita clareza as
atividades que nao podem mais desenvolver devido
as limitagdes impostas pela doenca e seu tratamento, o
que as impede de viver a infancia em plenitude.

Sinto vontade, mas ndo posso nadar na piscina por
causa do cateter. O médico e as enfermeiras falam que é por-
que pode dar infecgdo, porque entra muita gente ao mesmo
tempo na piscina. Mais uma coisa, ndo posso jogar bola.
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Mas de vez em quando eu jogo videogame. Na verdade, nem
brinco muito. Quando vou brincar, meu primo vem aqui
e meus amigos s6 brincam com ele, porque eles tém medo
de me machucar, por causa da minha doenca (Jogador de
futebol, 9 anos).

Cabe ressaltar que as limitagdes persistem mes-
mo nos casos em que tenham passado varios anos do
diagndstico, e as criangas se mostrem bem resolvidas
em relagdo a necessidade de usar protese.

Eu sinto que sou diferente, ndo posso jogar futebol, lei,
basquete... Por que ndo pode acertar no olho né? Sinto falta de
brincar. Esses dias, eu fui jogar queima e acertou meu olho...
E todo mundo ficou preocupado (Professora, 9 anos).

DJ, por sua vez, relata que a limitagao nao decorre
somente do fato de ndao poder brincar, mas envolve
aspectos do dia a dia, por exemplo, nao poder erguer
objetos pesados ou realizar atividades que exijam es-
forgo fisico.

O ruim é que ndo posso fazer vdrias coisas, so jogar
videogame. Ndo posso pegar peso e nem fazer esforco fisico,
entrar na piscina; ndo posso bater o cateter. Ndo posso me
machucar, e por causa do cateter (D], 12 anos).

Encontrando apoio para
superacao dos obstaculos

Nos relatos das criangas foram identificadas algumas
fontes de apoio consideradas essenciais para superar
as barreiras impostas pelo convivio com a doenga.

Olha, sem minha mde, acho que ndo estava aqui. Ela é
tudo para mim. Sem minha familia, ndo sou nada, ndo exis-
tiria. Minha irmd e eu brigamos as vezes, mas sinto muita
falta dela, ndo podia entrar porque era pequena. Meu pai me
visitava todo dia. Meus parentes me visitaram (Engenheiro
Mecatronico, 11 anos).

A relagdo com meus pais é boa, melhor agora. Quando
minha mde vai comigo para Curitiba, nés ficamos mais jun-
tos. Ela faz vdrias coisas, cuida de mim, faz as comidas que
eu gosto, me trata normal como meu irmdo. Eu pergunto
se ela gosta mais de mim ou dele e ela sempre diz que gosta
igual dos dois. Quando descobriu minha doenga, ela chorou
bastante, agora ela chora quando eu fico muito mal. Meu pai
é legal, eu brinco com ele de bola, ele me leva para dormir,
me cobre, apaga a luz e liga o ventilador para mim... Coisa
que antes ele ndo fazia. Eles sempre me falam dando apoio,
que eu vou aguentar e que no final, terei uma vitoria. Eu
concordo (Atleta, 9 anos).



Independentemente de qual seja a religido, as
criangas experimentam o sentimento e o poder da fé.

Eu oro pedindo para Deus que abengoe meu pai, mi-
nha mde, minha familia. Pego para que a doenga ndo volte,
porque vdrias pessoas que conheco, a doenca voltou. Peco
para que nunca volte e que eu sare logo, pois o meu maior
medo é que isso volte, porque se voltar eu tenho que ir para
Curitiba. Mas eu peco para Deus que nio volte e eu tenho fé
(Engenheiro Mecatronico, 11 anos).

Eu pego para Deus todos os dias para ele me curar, nio
me fazer sofrer mais e nem os meus pais (Professora, 9 anos).

Eu tenho medo de morrer, porque jd vi vdrios amigos
meus que tinham leucemia, indo embora. Rezo todos os dias
para que dé tudo certo no transplante. Na hora que o médico
estiver mexendo comigo, que Deus esteja com ele, que vai
dar tudo certo, que eu vou poder brincar e fazer tudo que
tenho vontade (Atleta, 9 anos).

Com o apoio prestado pela instituicdo filantrépi-
ca, de modo geral as criangas se sentem acolhidas e
assistidas, o que supre, pelo menos em parte, as neces-
sidades e expectativas suas e de suas familias.

Ld na rede, eles fazem de tudo pela gente... Dio cesta
bdsica, dido um monte de coisas, a gente brinca muito ld e, de
vez em quando, nds vamos para algum lugar passear. Se nio
fosse a Rede, nds estariamos passando algumas necessidades
(Jogador de futebol, 9 anos).

A rede ajuda muito a minha familia, dd cesta bdsica
todo més. Dio remédio, um monte de coisas. As vezes, mi-
nha mde precisa de alguma coisa e eles sempre correm atris.
Gosto muito de ir nas atividades que eles fazem com as
criangas. Eles ligam e falam para a gente ir ld, que eles vio
vir buscar. Toda vez que vamos é diferente, a gente brinca,
come lanche. Da ultima vez, assistimos filme, eles conver-
sam bastante também (D], 12 anos).

A Rede antes ajudava meu pai a pagar até o aluguel.
Agora ndo ajudam mais porque estdo sem recursos, mas dio
cestas bdsicas e outras coisas (Atleta, 9 anos).

Eu vou ld brincar, as vezes tem festa. Fico brincando
com as tias. Eles ddo cesta bdsica e pagam as contas. Ligam
e perguntam se estou bem (Enfermeira, 8 anos).

Discussao

Os relatos mostram que o tratamento provocou mu-
dangas repentinas, com grande impacto na rotina dia-
ria. Todas as mudangas, passageiras ou permanentes,
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como o uso de protese que acompanhara a crianga por
toda sua vida, foram vivenciadas com dor e sofrimen-
to. Para algumas criangas, por exemplo, a alopecia
(perda dos cabelos) foi marcante e trouxe desconfor-
to devido a alteracdo fisica de sua imagem corporal.
Contudo, o sofrimento vivenciado nessa modificacao
foi ofuscado pela realidade do presente ou atenuado
com o passar do tempo.

As criangas, as vezes, associaram a imagem cor-
poral a sua prépria identidade, representando a forma
com que se viam em seu ambiente. Por esta razao, em
alguns momentos a tristeza fez parte de sua vida, ao
se sentirem diferentes de seus pares. Estudo realizado
com criangas hospitalizadas em unidade de oncologia
pediatrica, em Pernambuco, mostrou que as alteragdes
da autoimagem representavam importante fonte de
sofrimento, principalmente as geradas pela alopecia,
as quais denunciavam, visualmente, a sua condigao de
doente.™®

Nas falas de Bombeiro e Professora nota-se que
a utilizagdo da protese ocular, além de alterar a sua
imagem corporal em uma importante fase do seu cres-
cimento e desenvolvimento, também os impedia de
executar pequenas tarefas, tornando-os dependentes
de seus familiares. Assim, a perda da visao — sequela
imposta pela doenca — foi considerada fator definiti-
vo de sofrimento em suas vidas.

O periodo do tratamento antineoplasico foi des-
crito pelas criangas como fase marcante da doenga,
pois, além de afetar seu corpo, comprometeu o sis-
tema vascular periférico, dificultando o acesso veno-
s0, 0 que causava dor e sofrimento ao ser realizado.
Ademais, as drogas quimioterapicas podem alterar o
paladar, reduzir a sua percep¢ao ou mesmo torna-lo
desagradavel, comprometendo a ingestao alimentar,
além de provocar ressecamento da mucosa oral, ndu-
seas e/ou vomitos.®

Destaca-se a necessidade de desenvolver estraté-
gias que auxiliem as criangas a enfrentar o cancer e mi-
nimizem as condig¢des estressantes a que estao expos-
tas. Estudo realizado no Sri Lanka identificou, como
método mais util para que isso acontega, a integracao
familiar, a cooperacao e o otimismo frente a situacao,
aspectos que podem auxiliar os programas voltados
ao relaxamento e aconselhamento.

O estado nutricional é essencial para criangas com
Cancer, pois lhes permite lidar melhor com o tratamen-
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to intensivo. Ainda, a sindrome da anorexia-caquexia
do cancer esta relacionada a desnutrigao - um fator de
risco para os desfechos da doenga, pois aumenta a sus-
cetibilidade a infec¢oes e reduz a sobrevida. Alteracao
nos niveis dos hormonios relacionados a regulagao da
ingestao alimentar, como a grelina e leptina, foram re-
latados em uma variedade de canceres.™

Os efeitos colaterais do tratamento incluem, além
da alteragdo nos habitos alimentares, sentimentos de
medo e angustia, estabelecendo uma relacao direta
entre ndo desejar seguir corretamente a terapéutica
proposta e a possibilidade de morrer. Ou seja, o es-
tigma da morte imposto pela doenga permeia as vidas
dos acometidos.!® Na linguagem da crianga, destaca-
-se a importancia de a mesma ser informada sobre o
diagndstico, tratamento e procedimentos a que sera
submetida. Dessa forma, o sofrimento desencadeado
pelo desconhecido pode ser amenizado por meio de
orientagOes sobre os acontecimentos futuros que po-
derdo ou terdo que enfrentar, por exemplo, a insergao
do cateter para alivio da dor a cada nova pungao.

Estudo realizado com criangas hospitalizadas,
em Pernambuco, constatou que quanto mais tranqui-
las e informadas as familias se apresentavam, mais a
crianca reconhecia sua condicao, aceitava melhor os
procedimentos e os enfrentava de forma mais segura,
apesar das situacdes estressoras.’® Isto reforga a im-
portancia de as criangas conhecerem as caracteristicas
fundamentais de sua doenca e entenderem todos os
procedimentos pelos quais passarao, a fim de dimi-
nuir o medo e a ansiedade perante o desconhecido.

Considerando esse contexto, cabe aos pais inter-
mediar informagOes de maneira que a crianga coopere
e aceite o tratamento.!® Nessa direcdo, estudo cons-
tatou que na comunicacao e interacao com a crianga
com cancer, a familia se empenha para nao expressar
mensagens verbais e nao verbais desanimadoras, e
sim de superacdo e esperanga, a fim de ajudar a crian-
¢a a enfrentar a situagao e a ter esperanca na cura da
doenga. Ou seja, as interacoes da familia com a crianca
sdo quase sempre permeadas por uma comunicacao
positiva, caracterizada pela presenga de apoio infor-
macional e emocional, e sempre no sentido de ressal-
tar os beneficios do tratamento.®

Nao se pode deixar de considerar que, para a
crianga, a doenga é um evento que altera as condigdes
psicologicas e sociais, criando sentimentos de medo,
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angustia e, muitas vezes, até de pavor, decorrentes
da dor e dos procedimentos que sio adotados. E um
acontecimento considerado violento, podendo afeta-la
seriamente, traumatizando-a para o resto da vida .1”

Com a doenga, a rotina das criangas vai, aos pou-
cos, sendo modificada por atividades que nao faziam
parte do seu mundo, como as visitas ao hospital, que
tomam o lugar do cotidiano escolar por exemplo. Nes-
sas circunstancias, ¢ importante que o convivio social
da crianga seja mantido, e também seus relacionamen-
tos e compromissos antigos, pois é um momento em
que necessitara do apoio de pessoas proximas. Esses
vinculos sdo capazes de criar bases sdlidas e necessa-
rias para o fortalecimento do paciente na luta contra a
doenga.

No relato de Jogador de Futebol foi possivel ob-
servar sua emog¢ao ao relembrar sua vida escolar an-
tes da doenga. Ao dizer: “logo que descobri a doenga,
eu parei de ir para escola”, emocionou-se novamente,
sua voz ficou trémula, e a fala embargada impediu-o
de prosseguir. Naquele momento, seu olhar voltou-se
para o chao e ele permaneceu em siléncio, como que-
rendo guardar para si as lembrangas do tempo feliz
que passara com 0s amigos na escola.

Deveras, o adoecimento por cancer pode inviabi-
lizar a manutencao da rotina da crianga e repercutir
em sua vida escolar. Os principais pontos conflitantes
no cenario social estao direta ou indiretamente relacio-
nados a escola, posto que, neste cenario, a crianca ad-
quire identidade e importancia propria, ou seja, deixa
de ser o filho de alguém para ser ele mesmo. Assim,
se nao esta bem nesse ambiente, isto se refletird em sua
vida global. Ademais, as faltas por causa do extenso
periodo de tratamento e internac¢des, ou mesmo o fato
de a crianga nao estar bem devido aos efeitos colaterais
do tratamento, constituem um problema no ambiente
escolar, interrompendo a vida social, prejudicando
sua socializa¢ao e o aprendizado."® Tal problematica,
nem sempre explicita, gera dificuldades em relacdo ao
tratamento com os outros alunos e os professores que
utilizam esteredtipos para rotular o sujeito, associan-
do a doenca oncoldgica a morte.®

Durante o periodo de adoecimento, a crianga
necessita de apoio, atencdo e compreensao por parte
de todos que estao ao seu redor, para que possa se
manter emocionalmente estavel para enfrentar os de-
safios causados pela doenga. A importancia do apoio



durante a fase do tratamento € explicitada na fala de
Engenheiro Mecatronico, que se sente feliz por perce-
ber que tem varios amigos na escola. Por outro lado,
observou-se que ele se esforcava para aceitar as brin-
cadeiras dos colegas, embora sua expressao corporal
(gestos negativos com a cabeca) denunciava que tais
brincadeiras nem sempre eram bem-vindas.

O suporte social € fundamental para o desenvol-
vimento do otimismo em relacdo aos resultados do
tratamento em pacientes oncologicos, embora, muitas
vezes, a doenca diminua a capacidade de a crianga
adaptar-se socialmente, podendo desencadear conse-
quéncias negativas no futuro.!” Estudo realizado na
Coréia do Sul, com sobreviventes do cancer infantil,
detectou que apos o tratamento alguns vivenciaram
dificuldades de adaptagao social, decorrentes do pre-
conceito ou tratamento discriminatério, e, com isto,
tornaram-se socialmente retraidos e desajeitados.™

Destaca-se que criangas em tratamento de cancer,
na maioria das vezes tém suas relag¢des sociais e o brin-
car substituidos pelo medo e pela inseguranca que a
doenga impode. O medo e a consciéncia das limitagdes
impostas pela doenca e seu tratamento sdo explicita-
dos com frequéncia nos relatos. Jogador de Futebol,
por exemplo, com semblante entristecido pela situa-
¢ao vivenciada, apontou diversas atividades que nao
podia realizar devido a condigdo clinica em que se en-
contrava.

Nao poder brincar é percebido como algo nega-
tivo pelas criangas, as quais podem sentir-se diferen-
tes dos demais. Brincar faz parte do seu mundo®®e,
durante o tratamento, além das limitagdes em poder
brincar, a crianga podera experimentar sentimentos de
ansiedade, estresse e isolamento social. Nesse contex-
to, é fundamental que cada membro da equipe pro-
fissional incorpore brincadeiras criativas nas rotinas
hospitalares didrias, para reduzir estes sentimentos e
melhorar a qualidade de vida do paciente.®"

Outro aspecto se refere aos cuidados prestados
pelos pais apos a descoberta do diagndstico, os quais
foram alterados e intensificados, pois passaram a ser
marcados pela riqueza de detalhes. A presenca cons-
tante do familiar durante esse processo faz a crianga
sentir-se mais segura e protegida, podendo reagir po-
sitivamente ao sofrimento causado pela doenga. Du-
rante as entrevistas foi possivel evidenciar o brilho no
olhar das criangas ao citarem a presenga de seus pais
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em suas vidas, refletindo o amor incondicional que se
fortaleceu diante do adoecimento.

A adaptagao a nova realidade depende de fato-
res como o apoio familiar, religioso e social entre
outros.® Com o aparecimento da doenga, os pais co-
megam a superproteger os filhos, por medo de perdé-
-los, devido ao estigma que a doenga traz, pois, para
muitos, a palavra cancer constitui sinénimo de dor,
sofrimento e morte. A superprotecao também ocorre
como forma de compensagao por todo o sofrimento
causado pelo tratamento.®)

Em geral, os familiares querem acompanhar o
filho durante todo o processo da doenca e, no caso
especifico do cancer, o impacto do diagndstico € tao
grande, e vivido com tanto sofrimento e intensidade,
que os familiares desejam estar presentes para aumen-
tar os momentos de convivio,® pois, 0 medo da morte
esta sempre acompanhando essa vivéncia.

Outra fonte de apoio mencionada pelas criancas
foi a religido. Todas as criangas do estudo revelaram
que a espiritualidade constituiu-se em importante re-
curso para o enfrentamento do adoecimento. Por meio
da religido conseguiam reorganizar suas experiéncias
e buscar auxilio para suportar os momentos de dor,
sofrimento e o medo. A fé e a religido incentivam o
pensamento positivo de visualizar o futuro sem a
doenga e se configura em um apoio para superar as
dificuldades.®

Por fim, a estrutura da institui¢ao foi citada por
algumas criancas como espaco agradavel, confortavel
e de extrema importancia para as novas experiéncias,
0 que a configura como um recurso essencial para au-
xilid-las nesse periodo. Além disso, o suporte institu-
cional tem importante papel para a crianca e familia
no adoecimento. Isto porque o apoio e o comprometi-
mento de uma equipe multiprofissional e de diversos
setores da sociedade sao fundamentais para uma boa
resposta ao itinerario terapéutico. Nesse sentido, € fun-
damental que os pais e os cuidadores recebam avalia-
¢Oes continuas de suas necessidades de satide mental e
tenham acesso a interveng¢des apropriadas para otimi-
zar o bem-estar dos pais, da crianca e da familia.®

Salienta-se que as instituicoes de apoio sdo im-
prescindiveis na vida dessas criangas, pois as ajuda
a superar as dificuldades decorrentes da convivéncia
com a doenga, especialmente nos casos em que a fami-
lia também convive com dificuldades econémicas.®
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Conclusao

Os resultados deste estudo evidenciaram o intenso sofri-
mento experienciado pela crianga que vivencia a condi-
¢do de estar doente e por aqueles com quem convivem,
em especial os familiares mais proximos. Foi possivel
apreender as percepcOes em relagao as dificuldades,
necessidades e expectativas durante todo o percurso da
doenga. O significado que as criangas atribuem a doenga
esta associado as mudangas bioldgicas e sociais, o que
constitui indicativo da necessidade de um atendimen-
to diferenciado, de modo a permitir que experimentem
uma melhor adaptagao a nova realidade. Diante disso,
faz-se necessario um acompanhamento mais indivi-
dualizado junto a crianga que vivencia o diagnostico de
cancer e sua familia, por uma equipe de satide que com-
preenda e valorize os aspectos que envolvem o processo
de adoecimento que ¢ marcado por instabilidade na vida
cotidiana e por exigéncias diferenciadas de cuidado.
Assim, mediante a escuta direta de quem experiencia a
doenga — a crianca e sua familia — é que os profissionais
de satide poderao encontrar estratégias que, além de fa-
cilitar os cuidados, os tornem mais adequados as reais
necessidades das criancas e suas familias.
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