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O menino caminha e caminhando chega no muro;

E ali logo em frente a esperar pela gente o futuro estd...
E o futuro é uma astronave

Que tentamos pilotar

N&o tem tempo

Nem piedade

Nem tem hora

De chegar

Sem pedir licenca muda a nossa vida

E depois convida a rir ou chorar

Nessa estrada ndo nos cabe

Conhecer ou ver o que vira

O fim dela Ninguém sabe

Bem ao certo

Onde vai dar

Vamos todos numa linda passarela, de uma aquarela
Que um dia enfim...

Descolorira

(Aquarela, de Vinicius e Toquinho)



RESUMO

AUTORA: Raira Lopes Amaral de Souza
ORIENTADORA: Dr2 Eliane Tatsch Neves

Introducdo: O cancer corresponde a um grupo de varias doencas que tém em comum a
proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do
organismo. Atualmente, é considerado um problema de salde publica. Quando ocorre em
criancas e adolescentes apresenta diversas particularidades que impactam na qualidade de
vida destes e suas familias. Objetivo: Conhecer a percepcdo de criangas e adolescentes em
tratamento oncol6gico sobre a hospitalizacdo. Metodologia: Trata-se de uma pesquisa
qualitativa, do tipo descritiva-exploratéria que utilizou a entrevista semiestruturada mediada
pela técnica do desenho para a producdo dos dados. A coleta de dados ocorreu nos meses de
maio a novembro de 2018. Para a analise dos dados advindos desta pesquisa foi utilizada a
analise tematica indutiva. Foram respeitadas as resolucdes do Comité de Etica em Pesquisa e
obteve aprovacdo sob nimero de parecer CAAE 857746.8.0000 5346. Resultados: Emergiram
trés categorias: a comunicacdo profissional com a crianga e o0 adolescente hospitalizado,
isolamento social durante o processo de hospitalizacéo, e a importancia de atividades ladicas
durante a hospitalizacdo. ConsideracGes finais: Sugere-se a implementacdo de politicas
publicas, tais como a Politica Nacional de Humanizacéo e os principios do cuidado paliativo
para qualificacdo do cuidado e a educacdo permanente dos profissionais que cuidam dessas
criancas e adolescentes.

Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Oncologia; Hospitalizacdo; Enfermagem; Servico
hospitalar de oncologia.



ABSTRACT

AUTHOR: Raira Lopes Amaral de Souza
ADVISOR: Dr? Eliane Tatsch Neves

Introduction: Cancer is a group of several diseases having in common the uncontrolled
proliferation of abnormal cells and can occur anywhere in the body. Currently, cancer is
considered a public health issue, and when it occurs in children and adolescents it presents
several peculiarities that impact on their quality of life and depends on the care of several
nuclei and professional fields. Objective: To know the perception of children and adolescents
in oncological treatment of hospitalization. Methodology: This is a qualitative research paper,
of descriptive-exploratory type that uses the semi-structured interview mediated by the
drawing technique for the production of the data. The data collection took place from May to
November 2018. For the analysis of the data coming from this research, we used the thematic
and inductive analysis. The Resolutions of the Research Ethics Committee were respected and
obtained approval under number of opinion CAAE 857746.8.0000 5346. Results: Three
categories emerged: The professional communication with the hospitalized child and
adolescent, social isolation during the hospitalization process and the importance of play
activities during the hospitalization. Final considerations: We suggest the implementation of
public policies, such as the National Humanization Policy and the principles of palliative care
for caring qualification and the permanent education of professionals who treat these children
and adolescents.

Keywords: Child; Adolescent; Oncology; Hospitalization; Nursing; Oncology hospital
service.
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1 INTRODUCAO

1.2 APRESENTACAO DA TRAJETORIA ACADEMICA

A trajetoria académica comecou no segundo semestre do ano de 2012 com 0 ingresso no
Curso de Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM). No primeiro
semestre de 2013, ingressei no Grupo de Pesquisa na Saude do Neonato, Crianga,
Adolescente e Familia (CRIANDO) e, desde entdo, desenvolvi vérias atividades relacionadas
a salde das crianca. Fui bolsista de iniciacdo cientifica do grupo de pesquisa, participei em
coletas de dados de outros projetos de pesquisa. Além disso, fui bolsista assistencial na
Unidade de Internagdo Pediatrica do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM).

Realizei um periodo de vivéncia na Clinica Médica | do referido hospital no ano de 2014,
onde eram atendidos, dentre outros, pacientes em tratamento oncolégico. No ano de 2015,
realizei trabalho voluntario na Turma do Ique, que se caracteriza por ser um centro de
atendimento ambulatorial a crian¢as com cancer, além de prestar apoio as familias. Em 2016,
desenvolvi meu Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) na temética da Saude da Crianga. Em
meados do més de julho de 2016, comecei minha vida profissional como enfermeira
assistencial atuando na linha materno-infantil. Em 2017, ingressei no Mestrado em
Enfermagem do PPGENf da UFSM.

1.2 CONTEXTUALIZACAO DO OBJETO DE ESTUDO

As doengas cronicas ndo transmissiveis, dentre as quais estdo o acidente vascular
cerebral, infarto, hipertensdo , cancer, diabetes e doengas respiratérias, constituem o problema
de satde de maior magnitude, correspondendo a cerca de 70% das causas de 6bitos (BRASIL,
2011). Corroborando desta forma, o0 movimento de transicdo epidemioldgica observado nas
Gltimas décadas. Ja o cancer € conhecido de longa data, sendo que os Egipcios, persas e
indianos, 30 séculos antes de Cristo, ja se referiam a tumores malignos. Porém, s6 no século
XIX, com o desenvolvimento da teoria celular, a partir dos trabalhos de Virchow (1821-
1902), € que se fez a vinculagdo da doenca ao processo de divisdo celular. Em meados do
século XIX, o anatomista Wilhelm Waldeyer (1836-1921) mostrou que as células cancerosas

se desenvolvem a partir de células normais (BRASIL, 2007).
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De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), o cancer representa um
conjunto de mais de 100 doencas que tém em comum o crescimento desordenado de células
que invadem tecidos e 6rgados. Dividindo-se rapidamente, estas células tendem a ser muito
agressivas e incontrolaveis, determinando a formagdo de tumores malignos e podendo
espalhar-se para outros lugares do corpo (INCA, 2017).

Segundo a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE, 2017), o cancer
corresponde a um grupo de vérias doencgas que tém em comum a proliferacdo descontrolada
de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do organismo. Assim sendo, 0
cancer infanto-juvenil necessita ser estudado de modo separado do céncer do adulto por
apresentar diferencas nos locais primarios, diferentes origens histoldgicas e diferentes
comportamentos clinicos. Ainda, costuma apresentar menores periodos de laténcia, crescer
rapidamente e tornar-se bastante invasivo, porém responde melhor & quimioterapia, nao
delimitando faixa etaria.

Os tipos de cancer infantil que mais acometem criancas e adolescentes sdo: leucemia,
linfomas e neoplasias reticulo-endoteliais, tumores de sistema nervoso central e miscelanea de
neoplasias intracranianas e intraespinais, tumores do sistema nervoso simpatico,
retinoblastoma, tumores renais, tumores hepaticos, tumores 6sseos malignos, sarcomas de
partes moles, neoplasias de células germinativas, trofoblasticas e outras gonadais, carcinomas
e outras neoplasias malignas epiteliais e outros tumores malignos ndo especificados
(BRASIL, 2008).

Neste sentido, o Instituto Nacional do Cancer (INCA), instituiu um Forum Permanente
de Atencdo Integral a Crianca e Adolescente com Cancer que visa integrar diferentes
instancias governamentais, entidades cientificas e médicas — como a Sociedade Brasileira de
Oncologia Pediatrica (SOBOPE) e a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) —, além de
organizagdes ndo governamentais de apoio social. A partir da implantacdo desse forum foram
definidas linhas de trabalho, tais como a orienta¢do diagndstica, divulgacdo e comunicacdo,
qualidade da assisténcia especializada e avaliacdo dos servigos de oncopediatria, que devem
ser implementadas e aperfeicoadas, que se caracterizam como uma area técnica diferenciada
na gestdo da Rede de Atencdo Oncoldgica (BRASIL, 2009).

Entretanto, ainda persistem algumas dificuldades no atendimento as crian¢as com
cancer, tais como: dificuldades de organizagdo do acesso assistencial a exames diagnosticos e
tratamentos, de integracdo de grupos assistenciais e de pesquisa, disponibilidade de dados e

avaliagdo de resultados. Além disso, é necessaria a ampliacdo da visibilidade das politicas,
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envolvimento dos diversos atores e interessados e responsabilizacio efetiva (MAGALHAES
et al., 2017).

A partir dos dados epidemioldgicos algumas Politicas e Programas foram elaborados
para abordar esta problematica, sendo que em 1930, no Brasil, foi criado o Centro de
Cancerologia de Assisténcia Hospitalar do Distrito Federal. Em 1941, elaborou-se uma
Politica Nacional de Controle do Céncer, e foi a partir da promulgacéo da Lei Orgéanica, em
1990, que o Instituto Nacional do Céncer se fortaleceu como érgdo que formula a politica
nacional de prevencao e controle do cancer (BRASIL, 2007)

No Brasil, em 1961, houve o reconhecimento oficial como Instituto Nacional do
Cancer, sendo a ele atribuidas competéncias na area assistencial, cientifica e educacional. Em
1990, o INCA é incluido na Lei Organica da Satde (lei que criou o SUS- Sistema Unico de
Salde), passando a ser orgdo de referéncia para a prestacdo de servigos ao SUS (INCA,
2017). Por meio da Portaria n.° 170 da Secretaria de Assisténcia a Saude de 17 de dezembro
de 1993, estabeleceu-se normas para o credenciamento de hospitais que realizavam
procedimentos de alta complexidade em Céncer. Dentre outras coisas, essa Portaria define os
Centros de Referéncia como hospitais especializados voltados para o diagnostico e tratamento
do cancer (BRASIL, 1993).

Em 1998, pela Portaria n° 3.535 da Secretaria de Assisténcia a Saude, foram
estabelecidos critérios para cadastramento de centros de atendimento em oncologia. Nesta
Portaria, tem-se que a prestacdo da assisténcia ao paciente deve abranger sete modalidades
integradas, que sdo: diagndstico, cirurgia oncoldgica, oncologia clinica, radioterapia, medidas
de suporte e reabilitacdo (BRASIL, 1998).

Em marco de 2003, foi lancada pelo Ministério da Salde a Politica Nacional de
Humanizacdo-PNH. Esta politica busca qualificar o0 modo de atencdo e gestdo na rede do
SUS, incluindo trabalhadores, usuérios e gestores, podendo ser implantada em qualquer
unidade/servico ou secretaria de saude. Possui as seguintes diretrizes: acolhimento; clinica
ampliada; cogestdo; defesa dos direitos do usuério; fomento de grupalidades, coletivos e
redes; valorizacdo do trabalho e do trabalhador; construcdo da memoria do SUS que dé certo.
Esta politica apresenta trasnsversalidade com todas as outras(BRASIL, 2010).

Ja em 2005, a Portaria — GM/MS n° 2.439, institui a Politica Nacional de Atencéo
Oncoldgica, que incluia a promocdo, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitagdo e
cuidados paliativos. Essa Portaria foi revogada pela de n°® 874, de 16 de maio de 2013, que

institui a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Céncer na Rede de Atencdo a
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Saude das Pessoas com Doengas Crbnicas no ambito do Sistema uUnico de Saude (SUS)
(BRASIL, 2013).

Para o tratamento do cancer existem as Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON), que sdo hospitais terciarios estruturados para
tratar, no minimo, 0s canceres mais prevalentes no pais (mama, préstata, colo do Utero,
estdmago, célon e reto), menos pulmdo. Os Centros de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) sdo hospitais terciarios estruturados para tratar todos os tipos de canceres, em todas
as modalidades assistenciais. Tanto UNACON, quanto CACON estdo habilitados para
atenderem em oncologia pediatrica (BRASIL, 2014).

Quanto ao tratamento do cancer infanto-juvenil, existem trés principais tipos de
tratamento, que sdo: quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Também, o transplante de medula
Ossea tem sido utilizado no tratamento de algumas neoplasias. Geralmente, o tratamento do
cancer segue um protocolo que se caracteriza por ser um plano preestabelecido para tratar a
doenca. Tais protocolos séo definidos de acordo com o tipo de neoplasia, a idade do paciente,
0 estadio ou o grau de disseminacdo da moléestia e podem utilizar um tipo de tratamento ou a
associacdo deles. Por vezes, tais tratamentos provocam efeitos e sintomas indesejaveis ditos
secundarios, uma vez que agem em células sadias também (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
ONCOLOGIA PEDIATRICA, 2017).

Diante disso, o diagndstico precoce € outra estratégia de prevencdo secundaria, que
inclui medidas para deteccdo de lesdes em fases iniciais da doenca a partir de sinais e
sintomas clinicos. Atualmente, é considerado uma das principais formas de intervencdo que
pode influenciar de forma positiva 0 prognostico do cancer na crianga e no adolescente,
reduzindo a morbidade e a mortalidade pela doenca (BRASIL, 2009). Nesse sentido, o
cuidado hospitalar e, o cuidado na Atencdo Primaria realizado pelos profissionais de saude as
criancas e adolescentes com cancer precisam considerar o diagndstico precoce como
indispensavel em suas acOes de salde.

Neste contexto, o diagnostico de cancer e a consequente hospitalizacdo projetam na
crianca privacdes, a mesma se V€ restrita nas acoes de brincar, comer, ir a escola e conviver
com amigos e familiares (SILVA et al, 2016). Além disso, a vivéncia de uma doenga como o
cancer, implica em vérias adaptacdes na vida do doente e, também de sua familia. H4 a
reavaliagdo de conceitos pré-existentes e atribuicdo de novos significados a propria vida, a
insercdo de habitos até entdo pouco valorizados é recorrente logo ao diagnostico, ao inicio do
tratamento e durante. Assim, ha mudancas na dindmica familiar do também do cuidador
(OLIVEIRA et al, 2015 ).
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H& que se considerar que esta vivéncia € influenciada pelo estagio de desenvolvimento
da crianca. Segundo Piaget, o desenvolvimento infantil pode ser dividido em estagios mais ou
menos delimitados. O autor propde quatro estdgios do desenvolvimento cognitivo: (a) o
sensorio-motor (de 0 a 2 anos), em que o0 bebé entende o mundo a partir dos seus sentidos e
das suas acdes motoras; (b) o pré-operatério (de 2 a 6 anos), em que a crianga passa a utilizar
simbolos, classificar objetos e utilizar légica simples; (c) o operatério concreto (de 7 a 11
anos), em que inicia o desenvolvimento de operacGes mentais como adicdo, subtracdo e
inclusdo de classes; e (d) o operatério formal (de 12 anos em diante), em que o adolescente
organiza ideias, eventos e objetos, imaginando e pensando dedutivamente sobre eles
(PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006).

Reitera-se que este estudo foi realizado com criangas em estagio operatorio concreto,
correspondendo também ao periodo escolar e com adolescentes em periodo operatorio formal
(a partir dos 12 anos). Também, foram consideradas criangas pessoas até doze anos de idade
incompletos, e adolescentes aquelas entre doze e dezoito anos de idade conforme o Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 2008) . Neste sentido, a crianca em fase
escolar tem a capacidade de entender, mesmo que de forma simples, 0 que esta acontecendo
com o seu corpo (DIAS et al, 2013). Ainda, a forma de lidar com o cancer varia de acordo
com a idade da crianga, recursos internos e externos, interferéncias das restricdes fisicas,
sociais e sensoriais impostas.

A familia pode, inclusive, nestes casos, transmitir sentimentos para as criancas que
contribuem para exacerbar o sofrimento (CIPRINI, MOTA, 2017). J& a adolescéncia, é sabido
que é caracterizada por mudancas fisicas, psiquicas e sociais. Por vezes, essas caracteristicas
podem ser potencializadas, principalmente, quando eles se encontram doentes e necessitando
de hospitalizacdo. A hospitalizacdo, por sua vez, se constitui como uma experiéncia
desagradavel e estressante, fazendo com que o mesmo possa vivenciar sentimentos de
angustia, medo e ansiedade. Tais manifestacfes podem ser devidas ao brusco distanciamento
familiar e convivio social, mudanca de rotina e, perda do controle de sua vida (ARAUJO et al
2011; BORGHI et al, 2018).

Para Vasques et al (2014), os profissionais de salide tem a obrigacdo de investigar as
opinides de cada crianca, bem como seus desejos e valores. Faz-se necessario manter uma
constante busca de aprendizado, a fim de assegurar um cuidado respaldado em condutas
humanas e de compaix&o. Além disso, a atengdo a satde da crianca em idade escolar demanda

enfoque intersetorial e multiprofissional que agregue saberes diversificados para uma atengéo



19

resolutiva e de qualidade, levando em conta a multiplicidade de fatores que interferem no
crescimento, desenvolvimento e integracdo social da crianca (VILLARDI, CYRINO, 2012) .

Como justificativa epidemioldgica, estudos realizados pelo INCA apontam o cancer
como a doenga que mais mata criangas e adolescentes no Brasil e a segunda causa de dbito
neste grupo etério, superada somente pelos acidentes e mortes violentas. Entre 2009 e 2013, o
cancer motivou 12% dos 6bitos na faixa de 1 ano a 14 anos, e 8% de 1 ano a 19 anos. Houve
2.704 mortes por cancer infantojuvenil no Brasil em 2015 (ano mais recente com informagoes
compiladas) (INCA, 2016).

Em relacdo as internagdes, por neoplasias (tumores) de janeiro de 2008 a dezembro de
2016, na faixa etaria de menores de 1 ano, o nimero de internacGes foi de 22.286, de 1 a 4
anos 114.168 e de 5 a 9 anos 111.205 (DATASUS, 2017). Neste mesmo periodo, 0s 0bitos
por neoplasias (tumores), nas faixas etarias de menores de 1 ano foram 1.087, de 1 a 4 anos
2.491 e de 5 a 9 anos 2.646 (DATASUS, 2017).

Em relacdo ao cuidado, sabe-se que a oncologia pediatrica é uma especialidade que
demanda alta complexidade assistencial durante todo o processo terapéutico, requisitando por
parte da equipe de saude, uma pratica resolutiva. Entretanto, os servigos oferecidos pela satde
publica apresentam vicissitudes durante a trajetOria terapéutica das criancas com cancer.
Estudo aponta, Theobald et al (2016), que na oncologia onde as repercussdes emocionais séo

importantes e de grande impacto, o cuidado tem-se apresentado de forma inadequada em
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determinados momentos. Desta forma, salienta-se que os profissionais reflitam suas préaticas
de cuidado.

Durante o cotidiano de trabalho, o profissional deve procurar compreender o
sentimento e a trajetoria de seus pacientes e familiares. Desta forma, apoia, acolhe e ajuda a
superar momentos dificeis para que o momento de permanéncia na instituicdo hospitalar seja
confortavel e seguro (SOARES et al, 2013). E preciso reconhecer que o0 tratamento
oncolégico infantojuvenil impacta as familias que vivenciam o contato estreito com situagdo
de dor, finitude e morte, mutilacGes, efeitos colaterais que desencadeiam graves reacoes
fisicas e emocionais, desesperanca de pacientes e familiares, bem como a expectativa de cura
da doenca (INCA, 2016 ).

Além disso, através de um estudo de revisdo da producédo cientifica da enfermagem
Brasileira, sobre Cuidados Paliativost foram identificados dois estudos onde os sujeitos foram
criangas, denotando que as criangas pouco tém sido ouvidas nas pesquisas cientificas. Desta
forma, também se justifica este estudo por ouvir a voz das criancas e adolescentes sobre as
vivéncias durante a hospitalizacao.

A partir do contexto de ser crianca e/ou adolescente em desenvolvimento, dos dados
epidemiologicos que apontam a magnitude do cancer, sendo considerado como um problema
de salde publica, da necessidade de integrar o tratamento e, da relevancia em ouvir criancas e
adolescentes sobre questdes complexas e que até 0 momento poucos estudos possuem esta

abordagem, tem-se como questdo de pesquisa questdo de pesquisa: como as

! Trata-se de um estudo de revisdo da literatura, com abordagem narrativa. Desenvolveu-se um estudo de
tendéncias da producdo cientifica nacional no Banco de Teses e Dissertacdes da CAPES, com o objetivo de
identificar na producdo cientifica da Enfermagem Brasileira, em teses e dissertacdes, sobre Cuidados Paliativos.
Foram incluidos estudos com resumo completo, disponivel online e sendo na tematica, a selecdo foi realizada a
partir da leitura dos titulos e resumos. Utilizou-se as seguintes palavras: “Cuidados paliativos” OR “Cuidado
paliativo” . O filtro utilizado foi: Grande Area do Conhecimento: (CIENCIAS DA SAUDE + CIENCIAS DA
SAUDE) + (ENFERMAGEM+ ENFERMAGEM). Como resultados encontraram-se 161 publicacdes. Com a
aplicacdo dos critérios de inclusdo restaram 78 estudos para analise. Este estudo foi desenvolvido visto a
importancia da inclusdo da filosofia dos Cuidados Paliativos ja no momento do diagndstico de uma doenca fora
das possibilidades de cura. Além do mais, este estudo visou o desenvolvimento do estado da arte sobre Cuidados
Paliativos na populagdo pediétrica.
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criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico percebem a hospitalizagéo. Desta forma,
tem-se como objeto a percepcdo de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico sobre a
hospitalizagéo.

1.2 OBJETIVO

Conhecer a percepcdo de criancas e adolescentes em tratamento oncolégico sobre a
hospitalizagéo.

1.3 JUSTIFICATIVA

A partir da contextualizacdo apresentada anteriormente, este estudo apresenta
relevancia por considerar os dados epidemioldgicos, ouvir criancas e adolescentes levando em
conta a fase de desenvolvimento e entendimento de cada um, podendo contribuir
indiretamente para a estruturacdo do servico. O que pode promover uma experiéncia menos
estressante e dolorosa da hospitalizacdo para pacientes e para a familia. A partir do exposto,
esta pesquisa visa contribuir para a producdo do conhecimento académico, impulsionando

novas pesquisas sobre a tematica.

Ainda, esta pesquisa insere-se na perspectiva do Processo de Enfermagem, visando
contribuir em suas cinco etapas, que sdo: investigacdo, diagnostico de enfermagem,
planejamento, implementacdo da assisténcia de enfermagem e avaliacdo da assisténcia de
enfermagem. Entende-se que conhecer a percepcdo de criancas e adolescentes sobre a
hospitalizacdo pode contribuir em qualquer uma destas etapas, qualificando o cuidado de

enfermagem e o multiprofissional.

Além disso, este estudo vai ao encontro da Politica Nacional de Atencdo Integral a
Saude da Crianca (PNAISC), que em um dos seus sete eixos estratégicos prevé a atencdo a
criancas com doencas crénicas (BRASIL, 2015). Neste caso, o cancer é considerado uma
doenca cronica com grandes implicacGes para pacientes e familia. Ainda, esta pesquisa vem
ao encontro da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salde, no eixo sobre as

doencas cronicas, nas quais se incluem também as neoplasias (BRASIL, 2008).



22

2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 HISTORICO DAS POLITICAS DE ATENCAO A SAUDE DA CRIANCA

A salde da crianga esteve, por vezes, intimamente atrelada a saide da mulher. Em
1984, o Ministério da Saude elaborou o Programa de Assisténcia Integral a Satude da Mulher.
Tal programa incluia vérias ac6es educativas, entre elas a atencdo a mulher no pré-natal, parto
e puerpério. Nessas acOes, podia-se identificar também a atencdo a salde da crianca
(BRASIL, 1984). O Programa de Atencéo Integral a Saude da Crianga — PAISC adotado em
1984 pelo Ministério da Saude teve como principal objetivo assegurar a integralidade na
assisténcia prestada pelos servicos de saude (BRASIL, 1984).

A partir da promulgacgéo da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, em 1988,
a saude passa a ser um direito de todos e dever do Estado, garantida mediante politicas sociais
e econdmicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros agravos e 0 acesso universal
e igualitario as acbes e servicos para sua promocdo, protecdo e recuperacao
(CONSTITUICAO FEDERAL DA REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL, 2012).

A Lei Orgénica da Saude de n 8.080, de 19 de setembro de 1990, dispde sobre as
condicdes para a promocao, protecdo e recuperacao da saude, organizacdo e o funcionamento
dos servicos. Esta Lei dispde sobre alguns principios para o Sistema Unico de Satde (SUS),
dentre eles: a universalidade de acesso aos servicos de saude, integralidade da assisténcia,
preservacdo da autonomia das pessoas, descentralizacdo politico-administrativa,
regionalizacdo e hierarquizacdo dos servicos de saude, dentre outros principios (LEI
ORGANICA DA SAUDE, 1990).

Mas é partir do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), elaborado em 1990, que
sdo reforcadas as conquistas as criancas e adolescentes garantidas pela Constituicdo Federal
de 1988. Em 2001 foi criado o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), com o
objetivo de ampliar a Triagem Neonatal ja existente (que triava Fenilcetondria e
Hipotireioidismo Congénito), incluindo a detec¢do precoce de outras doengas congeénitas
como as Doencas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e a Fibrose Cistica O Programa
Nacional de Triagem Neonatal tambem objetiva a redugdo da morbimortalidade infantil no
Pais (BRASIL, 2016).
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O programa de Atencdo Integrada as Doencas Prevalentes na Infancia (AIDPI) foi,
originalmente, criado pela Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) e pelo Fundo das Nacbes
Unidas para Infancia e Adolescéncia (UNICEF), com o objetivo de reduzir a mortalidade na
infancia. O AIDPI baseia-se em trés pilares: capacitacdo de recursos humanos a nivel
primario da atencdo, com melhoria da qualidade da assisténcia prestada; reorganizacdo dos
servicos prestados na perspectiva do AIDPI, educacdo em saude, na familia e na comunidade,
a fim de que haja participacdo de todos na identificagdo, conducéo e resolucdo dos problemas
dessa familia, em especial dos menores de 5 anos de idade. As condutas de atencéo integrada
descrevem como tratar as criancas doentes que chegam ao servico de saude a nivel primério,
tanto na primeira consulta como para uma consulta de retorno (BRASIL, 2002).

A Agenda de Compromissos para a Saude Integral e Redugdo da Mortalidade Infantil
no Brasil, € uma ferramenta para orientar todos os profissionais que atuam com a crianga
baseando-se na integralidade. O foco de atencdo de todos é a crianga em toda oportunidade
que se apresenta, seja na unidade de saude, no domicilio ou nos espacos coletivos, tais como
creche, pré-escola e escola. Assim, a crianca beneficia-se de um cuidado integral e
multiprofissional.

Os principios norteadores do cuidado na salde da crianca sdo: planejamento e
desenvolvimento de acgdes intersetoriais; acesso universal, acolhimento, responsabilizacdo,
assisténcia integral, assisténcia resolutiva, equidade, atuacdo em equipe, desenvolvimento de
acOes coletivas com énfase nas acOes de promocdo da salde, participacdo da familia, controle
social na gestdo local, avaliacdo permanente e sistematizada da assisténcia prestada (BRASIL,
2004). Mas ¢ partir do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), elaborado em 1990, que
sdo reforcadas as conquistas para criangcas e adolescentes ja garantidas pela Constituicdo
Federal de 1988.

O programa de Atencdo Integrada as Doencas Prevalentes na Infancia (AIDPI) foi,
originalmente, criado pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS) e pelo Fundo das Nacdes
Unidas para Infancia e Adolescéncia (UNICEF), com o objetivo de reduzir a mortalidade na
infancia. O AIDPI baseia-se em trés pilares: capacitacdo de recursos humanos a nivel
priméario da atencdo, com melhoria da qualidade da assisténcia prestada; reorganizacdo dos
servicos prestados na perspectiva do AIDPI, educacdo em saude, na familia e na comunidade,
afim de que haja participacdo de todos na identificacdo, conducgéo e resolugdo dos problemas
dessa familia, em especial dos menores de 5 anos de idade. As condutas de atengdo integrada
descrevem como tratar as criangas doentes que chegam ao servico de saude a nivel primério,

tanto na primeira consulta como para uma consulta de retorno (BRASIL, 2002).
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Foi lancada, em margo de 2003, pelo Ministério da Salde, a Politica Nacional de
Humanizagdo-PNH ou HumanizaSUS. De acordo com a PNH, a humanizagdo no campo da
salde diz respeito a uma aposta ético-estético-politica. Possui como principios:
transversalidade (deve estar inserida em todas as politicas e programas do SUS);
indissociabilidade entre atencdo e gestdo; protagonismo, corresponsabilidade e autonomia dos
sujeitos e coletivos (BRASIL, 2010). Entende-se como humanizagdo a valorizagdo dos
diferentes sujeitos implicados no processo de producdo de saude: usudrios, trabalhadores e
gestores; fomento da autonomia e do protagonismo desses sujeitos; aumento do grau de
corresponsabilidade na producdo de salde e de sujeitos; Estabelecimento de vinculos
solidarios e de participacdo coletiva no processo de gestdo; identificacdo das necessidades
sociais de saude; foco nas necessidades dos cidaddos e a producdo de saude; compromisso
com a ambiéncia, melhoria das condi¢des de trabalho e de atendimento (BRASIL, 2004). Esta
politica apresenta transversalidade com todas as outras.

A Agenda de Compromissos para a Saude Integral e Reducdo da Mortalidade Infantil
no Brasil, € uma ferramenta para orientar todos os profissionais que atuam com a crianga
baseando-se na integralidade. O foco de atencdo de todos é a crianca em toda oportunidade
que se apresenta, seja na unidade de saude, no domicilio ou nos espacos coletivos, tais como
creche, pré-escola e escola. Assim, a crianca beneficia-se de um cuidado integral e
multiprofissional.

Os principios norteadores do cuidado na saude da crianca sdo: planejamento e
desenvolvimento de acOes intersetoriais; acesso universal, acolhimento, responsabilizacéo,
assisténcia integral, assisténcia resolutiva, equidade, atuacdo em equipe, desenvolvimento de
acOes coletivas com énfase nas acOes de promocdo da salde, participacdo da familia, controle
social na gestdo local, avaliacdo permanente e sistematizada da assisténcia prestada (BRASIL,
2004).

A portaria n® 1.130, de 5 de agosto de 2015, institui a Politica de Atencdo Integral a
Saude (PNAISC), no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Esta politica tem por objetivo
promover e proteger a saude da crianca e o aleitamento materno, mediante a atencdo e
cuidados integrados, com atencdo especial a primeira infancia e as populacbes mais
vulneraveis, visando com isso reduzir a morbimortalidade e um ambiente facilitador a vida
com condi¢Oes dignas e existéncia e desenvolvimento pleno.

A PNAISC se estrutura a partir de 7 (sete) eixos estratégicos sendo eles: atencdo
humanizada a gestacdo, ao parto, ao nascimento e ao recém nascido; aleitamento materno e

alimentacdo complementar saudavel; promocdo e acompanhamento do crescimento e
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desenvolvimento integral; atencdo integral a criancas com agravos prevalentes na infancia e
com doengas cronicas ; atencdo integral a criangas em situagdo de violéncias, prevencdo de
acidentes e promocao da cultura de paz; atencdo a saude das criangas com deficiéncia ou em
situacdes especificas e de vulnerabilidade; vigilancia e prevencdo do 6bito infantil, fetal e
materno (BRASIL, 2015).

Este estudo enquadra-se no quarto eixo da PNAISC (BRASIL, 2015), que trata da
atencdo integral a criancas com agravos prevalentes na infancia e com doencas cronicas,
sendo o cancer considerado uma doenga crbnica que levam as criangas a viverem em

condicBes crbnicas de saude.

2.2  ONCOLOGIA PEDIATRICA

O primeiro estudo sobre a frequéncia do cancer no Brasil foi apresentado no Il
Congresso Médico Latino-Americano, em Buenos Aires, em 1904, pelo médico Azevedo
Sodré. No presente trabalho foi possivel observar a dificuldade de obtencdo de dados sobre o
cancer no Brasil, pois as estatisticas oficiais se resumiam as principais capitais do pais. Foi a
partir da reforma sanitaria que originou o Departamento Nacional de Saude Pablica (DNSP),
que foi dado o primeiro passo em relacéo a incorporacao do cancer como problema de saude
publica. O principal ponto era conhecer a sua incidéncia no Pais e, mostrar que essa era muito
maior do que mostravam as estatisticas existentes na época (BRASIL, 2007).

No ano de 1998, o “Programa Crianga ¢ Vida”, pertencente a Fundacdo Banco do
Brasil (FBB), em parceria com o Ministério da Saude (MS) e a Sobope, atuaram em algumas
linhas de acdo durante um periodo de cinco anos, conforme segue: 1) Estruturacdo de centros
de diagnostico capazes de incorporacdo sistematica das tecnologias recomendadas para o
correto diagnostico em imunofenotipagem, genética e biologia molecular; 2) Estruturacdo de
centros de tratamento, com equipes medicas e multidisciplinares especializadas em
Oncologia/Hematologia Pediatrica; 3) Central Informatizada de Oncologia/Hematologia
Pediatrica (Ciope), instalada na sede da Sobope; 4) Atuacdo junto ao Instituto Nacional de
Cancer Jose Alencar Gomes 5) Capacitacdo de médicos pediatras generalistas para suspeitar
de cancer e de médicos oncologistas (MAGALHAES, INCA, 2007).

No final da década de 1990, houve o estabelecimento de algumas politicas pelo
Ministério da Salde para organizagdo da assisténcia oncolégica no Brasil (BRASIL 1998).

Em 2002, o INCA institui o novo sistema de classificacdo do céncer pediatrico da
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Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), que era baseado na histopatologia e ndo por
localizagé&o anatdémica do cancer do adulto (KRAMAROVA, E; STILLER, CA; 1996).

No Brasil, em 2008, o Instituto José Alencar Gomes da Silva (INCA), juntamente com
a SOBOPE, publicaram o primeiro documento sobre o céncer em criangas e adolescentes,
apresentando o perfil de morbimortalidade dessa populacdo, revelando que o percentual
mediano de neoplasias é de 2% na populacdo infantil (de 0 a 14 anos) e 3% na populacdo de
criancas e adolescentes (de 0 a 19 anos). Foi observada maior frequéncia de leucemias em
ambos os grupos (de 0 a 14 anos: 33,2%; de 0 a 19 anos: 25,6%). De 0 a 14 anos, observou-se
que os tumores do Sistema Nervoso Central representam a segunda posicéo (16,0%), seguidos
dos linfomas (13,7%) (INCA, 2008).

Em 2008, o INCA em parceria com a Sobope, publica “Cancer na Crianca e no
Adolescente no Brasil — Dados dos Registros de Base Populacional ¢ de Mortalidade”. Esta
publicacdo sistematizou e qualificou informacbes referentes ao céncer infantojuvenil (INCA,
2008). Ainda no ano de 2008, durante o “XIV Congresso Brasileiro da Sobope”, realizado em
Brasilia-DF, produziu-se documento oficial intitulado Carta de Brasilia- Oncologia Pediétrica
2014, contendo sugestdes da comunidade cientifica para aprimorar a rede de diagnostico e de
cuidado, ampliando, desta forma a integracdo da assisténcia oncoldgica as demais &reas
(MAGALHAES, 2014).

Apesar de todos esses esforcos, a oncologia pediatrica no Brasil pouco avancou nos
altimos anos. Segundo Magalhées et al. (2017), o tema do cancer na crianca necessita ser
tratado como de relevancia maxima, possibilitando avancos na sobrevida de criancas e
adolescentes com cancer em nosso pais. Desta forma, o que dificulta, em muitos casos, a
suspeita e o diagndstico do cancer nas criancas e nos adolescentes ¢ o fato de sua
apresentacdo clinica ocorrer por meio de sinais e sintomas inespecificos que sdo comuns a
outras doencas benignas frequentes na infancia, manifestando-se por sintomas gerais, nao
permitindo a sua localizacdo, como febre prolongada, vOmitos, emagrecimento,
sangramentos, adenomegalias generalizadas, dor 6ssea generalizada e palidez (INCA, 2017).

Nesse sentido, o progndstico do cancer na crianca e no adolescente é influenciado
positivamente por estratégias de diagndstico precoce e continuidade do cuidado por meio do
tratamento adequado no tempo oportuno (INCA, 2017). E necessario estar atento aos
seguintes sinais e sintomas: perda de peso, palidez inexplicada, hematomas, sangramentos,
alteracOes oculares, perda de peso inexplicada, dispneia, sudorese noturna, cefaleia, vomitos
(especialmente pela manhd ou com piora ao longo do dia), fadiga, letargia, mudancas de
comportamento (INCA, 2017).
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Quanto a classificagdo os tumores dos pacientes infantojuvenis podem ser
subdivididos em dois grandes grupos: Tumores hematoldgicos, como as leucemias e 0s
linfomas. Tumores sélidos, como os do sistema nervoso central/cérebro, tumores abdominais
(neuroblastomas, hepatoblastomas, nefroblastomas), tumores 6sseos e 0s tumores de partes
moles (rabdomiossarcomas, sarcomas sinoviais, fibrossarcomas), entre outros (INCA, 2017).

Dentre os tipos de cénceres que mais acometem criancas estdo: Leucemias agudas
que € a principal neoplasia que acomete as criancas e adolescentes, possuindo um periodo de
laténcia curto com histéria de surgimento dos sintomas em poucas semanas. As manifestacdes
clinicas da leucemia aguda sdo secundarias a proliferacdo excessiva de células imaturas
(blasticas) da medula dssea, que infiltram os tecidos do organismo, tais como: amigdalas,
linfonodos pele, bacgo, rins, sistema nervoso central (SNC) e outros (SOPOBE,2017).

Leucemia Linfemia Aguda (LLA)- Dentre os sinais e sintomas, pode citar-se:
Diminuicdo na producdo de globulos vermelhos (hemoglobina): sinais de anemia levando a
palidez, cansaco facil, sonoléncia. Plaguetopenia, petequias, leucopenia. (SOBOPE, 2017)

Leucemia Mieldide Aguda (LMA): Como sinais e sintomas: Diminuicdo na
producéo de glébulos vermelhos (hemoglobina): levando a anemia com palidez, cansaco facil,
sonoléncia. Plaquetopenia, leucopenia (SOBOPE, 2017).

Leucemia Mieléide Cronica (LMC): é uma doenca adquirida (ndo hereditaria)
envolvendo o DNA na medula 6ssea, portanto ndo esta presente no momento do nascimento.
Os cientistas ainda ndo compreendem o que produz essa alteragdo no DNA de pacientes com
esse tipo de leucemia (SOBOPE 2017).

Sistema Nervoso Central: Os sinais e sintomas sdo multiplos e progressivos, tais
como: vomitos e cefaleia; alteracdo do humor; alteracdo de comportamento; alteracdo da
marcha e coordenacdo; reducdo do aproveitamento escolar; papiledema; convulsées; sinais e
sintomas inespecificos de hipertensdo intracraniada (HIC); estrabismo; macrocefalia; paralisia
de nervos cranianos; letargia; hemiplegia (INCA, 2017).

Linfomas: Existem dois tipos principais de linfoma: o linfoma de Hodgkin, conhecido
como doenca de Hodgkin, e o linfoma ndo-Hodgkin. Essas duas doencas apresentam algumas
caracteristicas clinicas semelhantes, mas divergem na célula de origem, na forma de
apresentacdo, no tipo de tratamento e nos resultados do tratamento. (SOBOPE, 2017)

Massas Abdominais: a presenca de massa abdominal palpavel é uma das principais
apresentag@es clinicas dos tumores solidos em criangas. E importante destacar que o pico de
idade em que ocorre essa neoplasia varia de 1 ano a 5 anos, sendo idades nas quais a crianga

ainda ndo consegue definir nem determinar o local da dor (INCA,2017).
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Tumores Oculares: O objetivo do tratamento dos pacientes com retinoblastoma é
preservar a vida e a visdo do paciente. Como sinais e sintomas: estrabismo; irritacdo ocular;
alteracdo visual; dores de cabeca e vomitos; dores 6sseas; glaucoma; leucocoria; proptose;
protuséo ocular (INCA, 2017).

Tumores de Partes Moles : Essa neoplasia pode ocorrer em qualquer parte do corpo,
mais frequentemente nas regides de cabeca e pescoco, sendo a érbita o local mais comum. Os
sinais e 0s sintomas do rabdomiossarcoma dependem principalmente da localizagdo do tumor
(INCA, 2017).

2.2.1 Tratamento do Cancer Infanto-juvenil

O tratamento do cancer é bastante diversificado, e a terapéutica depende da etiologia
da doenca e da resposta do paciente. Ambiente hospitalar, periodo de internacéo, tratamento,
tempo de espera para consultas ambulatoriais, fisiopatologia da doenca e procedimentos
realizados em criancas e adolescentes podem prejudicar o conforto dos mesmos (LEANDRO
et al, 2018) . Segundo o Inca (2017) devido a sua complexidade, o tratamento deve ser
efetuado em centro especializado e compreende trés modalidades principais (quimioterapia,
cirurgia e radioterapia, quando necessario), sendo aplicado de forma racional e
individualizado para cada tumor especifico e de acordo com a extensdo da doenca. Apos a
confirmacdo do diagndstico de neoplasia maligna, é necessario iniciar o tratamento adequado
em uma unidade de oncologia pediatrica com estrutura que dé o suporte necessario para este
tipo de tratamento (LEANDRO et al, 2018).

Entretanto, o tratamento do cancer possui diversos efeitos colaterais. Com relagcdo aos
efeitos colaterais, os quimioterapicos antineoplasicos podem causar: toxicidade hematologica,
caracterizada por: anemia,; trombocitopenia ; leucopenia e, consequentemente da imunidade
celular. As toxicidades gastrointestinais envolvem nauseas, vomitos, diarreia, constipacdo e
anorexia. A toxicidade dermatolégica envolve urticaria, a hiperpigmentacdo, a

fotossensibilidade, as alteracdes das unhas e alopecia. (INCA, 2009).

2.2.2 Cuidados paliativos aos pacientes em tratamento oncoldgico

Sabe-se, porém, que muitas vezes o cancer infantil apresenta prognéstico incerto,

sendo recomendavel a adocdo da filosofia dos cuidados paliativos j& no momento do
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diagndstico. Historicamente, os cuidados paliativos estdo ligados ao termo Hospice, em 1967,
Cicely Saunders, que possuia formacédo profissional como enfermeira, assistente social na area
médica e, como médica, fundou o St. Christopher’s Hospice, no Reino Unido, sendo
considerado pioneiro na area dos cuidados paliativos. Apos isso, profissionais de paises como
Canadé e Estados Unidos levaram os Cuidados Paliativos para seus paises. Em 1970, através
do encontro de Cicely Saunders com Elisabeth Kluber-Ross, 0 movimento Hospice cresce nos
Estados Unidos (MATSUMOTO, 2012).

O termo paliativo deriva do vocabulo latino pallium, que significa manto ou coberta.
Assim sendo, quando a causa ndao pode ser curada, os sintomas s3o “cobertos” com
tratamentos especificos, tais como os analgésicos (PESSINI, 2011, pg. 186). Segundo a OMS
(1990), os cuidados paliativos: afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural,
ndo apressam nem adiam a morte; procuram aliviar a dor e outros sintomas desconfortaveis,
integram 0s aspectos psicossocial e espiritual no cuidado ao paciente; oferecem sistema de
apoio e ajuda aos pacientes para viver tdo ativamente quanto possivel até a morte;
disponibilizam sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a situacao durante a doenca
e 0 processo de luto.

Pessini, Bertachini (2011, pg. 171), acrescentam trés elementos fundamentais nos
cuidados paliativos: a compaixdo, que consiste em colocar-se no lugar do outro fazendo por
eles 0 que se gostaria que fizessem por nés. A humildade, sempre € possivel aprender com os
pacientes, familiares e colegas. E honestidade, que consiste em colocar a pessoa no centro do
processo de decisdo. Em 2002, a OMS estabeleceu uma definicdo de Cuidados Paliativos
para adultos e criancas de modo diferente. Nesta definicdo, o Cuidado Paliativo é visto como
uma abordagem que melhora a qualidade de vida, dos pacientes e familias que enfrentam
problemas associados com doencas, através da prevencao e alivio do sofrimento, por meio de
identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (OMS, 2014).

A OMS ainda definiu o Cuidado Paliativo apropriado para criancas e suas familias,
sendo o Cuidado para crianc¢as: o cuidado ativo e total do corpo da crianca, mente e espirito e
também envolvendo o apoio a familia. Comeca quando a doenca é diagnosticada e continua
independente de a crianca receber tratamento dirigido ou ndo a doenca; os prestadores de
servicos de salde devem avaliar o estado fisico, psicologico e social; os cuidados paliativos
requerem uma ampla abordagem multidisciplinar que inclua a familia e os recursos

disponiveis na comunidade. Pode ser implementado mesmo com recursos limitados; Pode ser
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fornecido em instalacdes de cuidados terciarios, em centros de salde comunitéria e até mesmo
em casa para criangas (OMS, 1998, p. 8).

Desde 0 ano de 2005, no dia 08 de outubro, celebra-se o dia Mundial de Cuidados
Paliativos e Hospice, por meio desta data busca-se unificar agdes mundiais para celebrar e
apoiar iniciativas em Cuidados Paliativos e Hospice pelo mundo (PESSINI, BERTACHINI,
2011 pg.7). Nesse sentido, o cuidado paliativo deve ser iniciado no momento do diagnostico
da doenca e ser instituido durante todo o seu curso. Além disso, a equipe multidisciplinar tem
papel fundamental nos diferentes tipos de paliacdo (KURASHIMA, CAMARGO, 2007).

Sabe-se que os cuidados paliativos devem aliviar o isolamento da crianca e de seus
familiares. Isso s é possivel por meio de uma abordagem multidisciplinar que vise todos os
aspectos do sofrimento humano. O controle de sintomas fisicos e psicologicos €& de
fundamental importancia para a melhoria da qualidade de vida, s6 sendo possivel a partir da
integracdo de varios especialistas (MELARAGNO; CAMARGO, 2013).

Como parte integrante da equipe multidisciplinar, cabe ao profissional enfermeiro com
vistas a promover a comunicacao eficaz, aberta e adaptada ao contexto terapéutico, para a
negociacdo de metas assistenciais acordadas com o paciente e sua familia, coordenando o
cuidado planejado (ANCP ,2012) Em consulta a literatura internacional, contata-se que o
servico de Hospice para criangas ainda € subutilizado. Existem barreiras familiares,
institucionais e comunitarias sobre a utilizacdo desse servico para criancas (ROGERS;
LOOK; ANTONY, 2015).

Desta forma, os cuidados paliativos ndo apressam a morte, mas a aceitam como parte
inexoravel de um processo. Séo dispensados apenas os tratamentos fateis (distanasia). Cuidar
de modo paliativo requer um tratamento mais ativo, abrangente e complexo (PESSINI;
BERTACHINI, 2011, pg.5). Falar sobre as dimensbes do sofrimento humano se faz
necessario. A dimenséo fisica é facilmente observada e surge de uma doenca ou deterioracao
progressiva do corpo. Ja a dimensdo psiquica pode ter maltiplos fatores e pode ser
desencadeada pelo enfrentamento da morte, por exemplo. A dimenséo social do sofrimento é
marcada pelo isolamento, em decorréncia da dificuldade de comunicacdo no processo de
morrer. A dimensdo espiritual surge da perda de significado, sentido e esperanca (PESSINI,
2011).

Em relacdo ao controle dos sintomas, este pressupde avaliagdes periddicas pela equipe
de satde. Na formacédo paliativista é inerente a percepcdo de que o foco do tratamento é o
paciente em sua dimensdo holistica (BURLA; PY, 2011). Os sinais e sintomas em se tratando

de cuidados paliativos que, comumente, necessitam de intervencdo séo: dor, alteragfes de
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nutricdo e hidratacdo, fraqueza, problemas dermatologicos, problemas gastrointestinais e
abdominais, problemas respiratorios, problemas urinarios, problemas neurolégicos e neuro,
psiquidtricos, problemas ortopédicos, problemas metabdlicos, febre e infeccéo, necessidades
emocionais e psicossociais (MELARAGNO; CAMARGO, 2013).

Em relacdo a dor no paciente oncoldgico, esta possui caracteristicas especiais, tais
como: tem intensidade significativa; manifesta-se em mais de um local; € diéria, e quando néo
é continua, dura vérias horas ao dia (PIMENTA, 2011). Os principais analgésicos anti-
inflamatorios ndo hormonais (AINHSs) utilizados sdo Acido acetilsalicilico (Aspirina),
Dipirona (metamizol) indometacina, Ibuprofeno, Naproxeno, Cetoprofeno, cetorolaco,
diclofenaco, acido mefenamico, piroxicam, tenoxicam, Rofecoxibe, Celecoxibe, Etoricoxibe,
Parecoxibe, Valdecoxibe, Lumiracoxibe (ANCP, , 2012).

Dentre os farmacos opioides, a morfina € droga de escolha para dor intensa e, e seu
uso deve ser decidido perante avaliacdo do paciente. A codeina € para dor leve a moderada,
ndo controlada por antinflamatérios. O tramadol causa menos constipagdo intestinal,
depressdo respiratoria e dependéncia que outros opioides. A Metadona é utilizada como
alternativa a morfina na “rotacdo de opioides”. Citam-se outros, tais como Hidromorfona,
Oxicodona e Meperidina (ANCP, 2012).

No Brasil, a pratica dos cuidados paliativos, datada da década de 1990, dois encontros
nacionais foram realizados, em Sao Paulo pelo Hospital Premier, em 2012 e 2014, com o
intuito de inventariar os servicos de Cuidados Paliativos existentes no pais, 0s quais geraram
as primeiras publicacdes cientificas sobre o perfil desses servigos. Constam registros de 68
servicos no Brasil, sendo que metade deles € pablica, localizados no estado de Sdo Paulo, com
modelo de atendimento do tipo ambulatorial, prevalecendo a assisténcia a adultos e idosos
(GOMES, OTHERO, 2016). Além do mais, recentemente, no dia 31/10/2018, foi aprovada a
Politica Nacional de Cuidados Paliativos para 0 SUS na 8° Reunido Ordinaria da Comissao
Intergestores Tripartite (CIT). Este documento norteia, especifica e estabelece objetivo
comum para todas as instancias do SUS (ANCP, 2018).
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3 PERCURSO METODOLOGICO
3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo descritiva-exploratoria. Para Minayo
(2008), a pesquisa qualitativa trabalha com o universo dos significados, crengas, motivos,
aspiracdes, valores e atitudes. Segundo Gil (2010), a pesquisa exploratdria busca por uma
maior familiaridade com o objeto do estudo, visando desta forma, o esclarecimento ou a
constituicdo de hipdteses. A pesquisa do tipo descritiva tem como objetivo a descricdo de
caracteristicas de determinada populacdo ou fendmeno, visando estabelecer relaces entre

variaveis.

3.2 CENARIO DO ESTUDO

O cenario do estudo foi um hospital de ensino, geral, publico, de nivel terciario,
atendendo exclusivamente pelo Sistema Unico de Salde (SUS). Tem por finalidade a
formacdo profissional, desenvolvendo o ensino, a pesquisa e a extensdao por meio da
assisténcia a comunidade na area da saude. Esta instituicdo é o maior hospital publico com o
anico pronto-socorro a atender, exclusivamente, pelo SUS no interior do Estado e abrange
uma populacéo de 1,2 milhdes de habitantes. Ha mais de 30 anos, é referéncia no atendimento
de urgéncia e emergéncia para a populacdo de 45 municipios da regido centro-oeste do Rio
Grande do Sul. Atualmente, oferece 403 leitos de internacdo (EMPRESA BRASILEIRA DE
SERVICOS HOSPITALARES, 2017).

O referido hospital possui 6timos indicadores de cura, especialmente nas leucemias da
infancia, comparado aos dos melhores centros internacionais, sendo referéncia nacional no
Servico de Oncologia Pediatrica. Realiza Transplante de Medula Ossea (TMO) e tratamento
do céncer em geral, sendo referéncia no atendimento da especialidade e estando habilitado
como Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (Unacon) nos Servicos de Radioterapia,
Hematologia e Oncologia Pediatrica. O Centro de Transplante de Medula Ossea (CTMO) do
hospital, Gnico no interior do Estado, recebe pacientes de todo o Rio Grande do Sul. O
primeiro transplante da Instituicdo foi realizado em 1997 e, atualmente, contabiliza 316
transplantes até outubro de 2016(EBSERH, 2017).

Também neste servico, had mais de trés décadas sdo atendidas criancas e adolescentes
de 0 a 21 anos com diagndstico de cancer e também outras enfermidades benignas. A
assisténcia objetiva além da curabilidade, o bem estar psicolégico através de atividades
ludicas, sociais e culturais. (EBSERH, 2017).
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3.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes deste estudo foram criangas entre seis e doze anos incompletos de
idade e adolescentes entre 12 e dezoito anos de idade, de acordo com o Estatuto da Crianca e
Adolescente (BRASIL, 2015), internados em unidade para tratamento oncoldgico pediatrico
da instituicdo referida anteriormente neste projeto. Este critério de selecdo dos participantes
foi estabelecido pela compreensdo de que, a partir da idade escolar a crianca até o final da
adolescéncia, ja possuem um conjunto de experiéncias vividas que sao significativas,
interpretam, organizam, identificam e refletem sobre as condigdes em que vivem
(HOCKENBERRY'.; WILSON; WINKELSTEIN, 2006).

O numero de participantes foi definido de maneira intencional, em que o propdsito do
pesquisador € uma amostra selecionada de participantes que possam contribuir com a
pesquisa da melhor forma e fazer uma selecéo de casos ricos e informac6es para o estudo em
profundidade (MOREIRA; CALEFFE; 2006)

Os critérios de inclusdo deste estudo foram: ter diagnostico confirmado de céncer;
ou seja, ndo estar internado para investigacdo de diagnostico e ter no minimo uma semana de
internacdo ao longo do tratamento. Como critérios de exclusdo da pesquisa: criancas e

adolescentes que ndo tinham condicdes clinicas para participar da pesquisa.

3.4 PROCEDIMENTO DE PRODUCAO DE DADOS

Os dados desta pesquisa foram produzidos por meio de entrevistas semiestruturadas
(APENDICE A) mediadas pela técnica do desenho com as criancas. Com os adolescentes, s6
foi utilizada a entrevista semiestruturada, pois, geralmente, estes ndo possuem boa aceitacdo a
este tipo de técnica. Com o intuito de identificar instrumentos utilizados em pesquisas
cientificas para coleta de dados com criancas, realizou-se busca na literatura utilizando a base
de dados Pubmed com os seguintes descritores: “child”, “data collection”, “hospitalization”,
“cancer’ com recorte temporal dos ultimos dois anos (2016 a 2017)”. Encontraram-se 99
artigos. Dentre os instrumentos de coleta de dados mais utilizados nas pesquisas, estdo
entrevistas semiestuturadas, instrumentos e questionarios.

Antes do inicio da coleta de dados, foi realizado periodo de ambientacdo com a

Unidade. Apo0s isso, a pesquisadora ia ao servico de saude para captacdo dos sujeitos de
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pesquisa. Primeiramente, a lista de pacientes internados era consultada e feita a verificacdo de
quais estavam dentro dos critérios de inclusdo do estudo. A partir disso, 0s prontuérios dos
pacientes previamente selecionados eram consultados para possiveis participantes.

Apos essa consulta, o convite para participar da pesquisa era feito primeiramente aos
pais das criancas e adolescentes, e entdo, tendo o aceite destes, o convite era feito aos
participantes da pesquisa fazendo-se o registro do termo de assentimento. Apos isso, na
consulta aos prontuarios, eram retiradas informagfes tais como identificacdo, diagndstico,
tratamento, realizacdo ou ndo de procedimentos cirdrgicos e dados sociodemograficos. As
entrevistas foram realizadas no local de preferéncia da crianga ou adolescente e gravadas para
posterior transcricdo, com duracgdo de 2 a 11 minutos, com média de 6 minutos. As gravacdes
das entrevistas eram iniciadas ap0s a realizacdo dos desenhos pelas criancas. Na maioria das
entrevistas, 0S pais ou responsaveis permaneceram junto com as criancas e/ou adolescentes,
sendo que alguns se ausentavam durante as gravacoes e, também, por vezes, se manifestavam
verbalmente quando realizadas as perguntas. Os dados foram coletados no periodo de maio a
novembro de 2018 pela pesquisadora mestranda. Foram coletados em periodos alternados do
dia, sendo as vezes pela manhd e as vezes pela tarde. Foi realizada dupla transcricdo das

entrevistas por dois transcritores independentes.

3.5 ANALISE DE DADOS

Para a andlise dos dados advindos desta pesquisa, foi utilizada a analise tematica
indutiva proposta por Braun e Clarke (2006) que é um tipo de analise de conteudo de
abordagem acessivel e flexivel, utilizada nas andlises de dados qualitativos (BRAUN;
CLARKE, 2006). A analise tematica indutiva € um método para identificar, analisar e relatar
temas (padrbes) que emergiram dos dados, o que permite organiza-los e descrevé-los em
detalhe (BRAUN; CLARKE, 2006).

De acordo com Braun e Clarke (2006), a analise indutiva busca identificar, analisar e
relatar padrdes a partir dos dados coletados, os padrdes sdo denominados ndcleos tematicos e
sdo partes do conjunto de dados e relacionam-se intimamente com a questdo de pesquisa. Este
tipo de andlise encontra-se operacionalmente dividido seis fases, sendo estas:

1) familiarizagcdo com os dados;

2) geracdo dos codigos iniciais;

3) busca por temas;

4) revisédo dos temas identificados;
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5) definicdo e nomeacdo dos temas;

6) elaboracéo do relatério final.

A primeira fase € o momento de imersdo e familiarizacdo com os dados, que foi
realizada a partir da escuta das gravagdes, transcricdes das entrevistas e leituras exaustivas.
Na segunda fase iniciou-se a identificacdo e a criacdo sistemética de codigos, que sdo as
ideias iniciais. Esta fase compreendeu a caracterizacdo cromatica, agrupamento de
semelhantes e definicdo de unidades de sentido e seus respectivos subtemas. Esta fase esta
descrita no quadro a seguir, o qual utilizou os referenciais da Politica Nacional de

Humanizacdo (PNH) e, os Cuidados Paliativos para as analises:
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Unidade de sentido

Alguns trechos das entrevistas

Comunicacéo
profissional com a
crianca e o adolescente

hospitalizado

O dr (nome do médico), que é o doutor que cuida de mim, um dos
doutores que cuida de mim,

as vezes, ele vai la para o quarto pra falar como que estdo o meus
exames e,

a maioria das vezes, a gente passa um tempao conversando. Ele
fica mais tempo conversando comigo do que falando sobre os
exames”. C2

Ah, por ele ser querido, por ele conversar. C2

Ah, porque as vezes eles puxam , eles apelam muito para o lado
emocional.

Ou seja, eles tem aquele pensamento , ah tem que chorar pra ele
melhorar.

Ultimamente , ndo tem ninguém me fazendo isso, mas antes era né
mae?

Toda vez que vinham os psicologos aqui, eu chorava, me sentia
mal, eu ndo gostava muito. C2

E normal. E como que eles s&o enfermeiros, eles n&o vem muito pra
conversar ne.

Eles vem mais pra botar o medicamento e, tal assim.

Mas as que mais vem aqui, sdo as enfermeiras chefe, por causa que
elas tem que saber como a gente esta e tudo mais.

Mas as outras vem e, colocam o medicamento e voltam. C2

Também, s6 que ndo é assim. Elas brincam, se tu esta precisando ,
se tu esta chorando, e ai tu vai la.

E ai elas conversam contigo. E ai tu se sente bem melhor depois
que tu vai la conversar. C3

A enfermeira , os médicos eu sei quem €&, por causa gque eu conheco
quase todos. E eu ja conheco todos, mas quando tem novo, eles vao
la me examinar, as enfermeiras ndo. Elas s6 véo la ver a pressao,
se eu to com febre e a coisa do dedo (faz mencéo a verificacéo de
saturacéo de 02). C3

Eu gosto quando ela me examina assim, faz cdceguinhas, e aqui
também (apontando para os pontos palpados durante a anamese),
ela bate assim pra ver. Mas as enfermeiras ndo fazem isso, porque
elas séo sé enfermeiras. C3
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Ele vem conversar com as maes, explicar o que estd acontecendo.
C4 (Referindo-se ao profissional médico)

Os pais ja falam o que ta acontecendo, dai ela fala que é pra se
acalmar, que ndo sei o que. C4 (Referindo-se ao psic6logo)

Porque ele tem jeito. A7 (Referindo-se ao profissional médico)

As doutoras e, a minha mée. C9 (Referindo-se a quem exerce 0
cuidado dentro do hospital)

Mais ou menos.O doutor eu conhego bem. Que é o (nome do
médico). A10

A tia (nome das enfermeiras) sdo as que eu mais conhego. S&o as
que eu mais convivo aqui. A10

Sim. Eu conhego assim, a gente d4 uma olhadinha no jaleco, eu
olho dai da pra ver quem é a estagiaria essas coisas assim. E
sempre quando vem alguma estagiaria, vem alguém acompanhando
né. Tem uma que ja esta quase se formando também, que ela é bem
legal. E dai eu olho assim. Através do jaleco. A1l

N&o, acho que ndo. Nao, porque € bem legal assim, eles séo bem
atenciosos, sempre alegres. Entram felizes, conversam sabe. A11

Ele conversa, explica tudo direitinho antes de fazer um
procedimento, ele fala bastante. Ele fala de um jeito que a gente
entende melhor, sabe. Eu gosto. E também tem a (nome da
enfermeira). A1l

Isolamento social da

crianca e do
adolescente durante o
processo de

hospitalizacao

Eu ndo quero falar sobre isso. 1sso me machuca bastante. C2
(Referindo-se a falta dos amigos)

Eu me sinto triste, porque eu quero ir para casa, mas eu nao posso.
Eu tenho que me tratar. S6 que eu sei que primeiro eu tenho que
tratar pra depois eu ir embora. E nunca mais vou voltar. E s6 vir
pra consulta. C3

Triste. Por que, porque eu ndo estou junto com toda a minha
familia. E l& em casa eu to, posso brincar com as minhas
amigas.C3

E que também nao ficasse sO trancada, e ndo precisava usar as
pulseirinhas aquelas com os nomes. E que pudesse sair, ndo tivesse
camera, mas os louquinhos (fazendo referéncia aos pacientes da
psiquiatria), tem que ser assim. Mas como nao da, fazer o qué né,
tem que aceitar. C3
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E que tu ficar sozinha aqui dentro, ndo fica muito com a familia. E
eu queria sair l& pra fora. E que eu estava olhando aqui pra fora
né, e tu chegou, eu me senti triste. Por causa que eu queria ir 14
fora faz eu lembrar da minha casa.C3

Sim, que toda a minha familia viesse . E que também......, eu
pudesse sair , sem usar pulseirinha so, mas fazer o medicamento eu
aceito. C3

Que eu me sinto presa aqui. C4

N&o sei. Chato, ndo posso sair. C4
Que eu ndo posso ir pra escola, que eu ndo posso sair.C4

Porque eu ndo posso ir pra escola, ndo posso fazer o que eu gosto
la fora (percebi voz embargada nesse momento). C4

Internado eu ndo gosto de estar, mas é bom também porque vai ser
melhor tia. A6

Quem € que gosta de estar internado, tia?A6

Ndo tem nada. Ninguém gosta de estar internado aqui, ficar
encerrado.A6

Ficar longe de casa, ne. A7

E eu saindo do hospital. Eu saindo do hospital e brincando.C8
Por estar mais livre. C8

Tem que ficar encerrado.C8

Minha irma. C8 (Referindo-se a que ele mais gosta na vida)
Eu traria na hora. C8 (Trazer a irma para dentro do hospital)
N&o. Sé ndo gosto de ficar encerado aqui, mas faz parte. A10

Ah, s6 a saudade dos familiares, amigos essas coisas . Mas aqui de
dentro,ndo. All

Ah, de

Importancia
atividades

durante

das
ladicas

a

Jogando UNO com minha mée e meu pai. C1

Eu quis representar eu aqui, eu deitado sem fazer nada nessa cama.
Cl
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hospitalizacéo

Eu posso ir pra salinha, antes ndo podia. Vou de cadeira de rodas.
C1

De ir pra salinha, porque s6 no quarto ndo é muito bom. C1

Ah, eu gostaria que tivesse wifi aqui dentro. Por causa que as vezes
as criancas estdo 14 dentro fazendo a quimio, as vezes, 6 horas, 4
horas, 12 horas e ndo tem o que fazer, sabe. E o Unico lugar que da
pra gente mexer um pouquinho na internet é aqui na salinha. C2

E ,e com a quimio ndo da pra vir. Gostaria que tivesse mais
brinquedo, tipo pra menino. Por causa que s6 tem brinquedo pra
menina. E parece que é s6 menina que brinca né . Gostaria que
tivesse mais boneco, tipo soldadinho, super herdis, essas coisas. C2
Ja a salinha que nem eu disse da Ultima vez, eu gostaria que tivesse
mais brinquedos focados para nossa idade. Por causa que tem
muito brinquedo ali, que a maioria , se vocés forem la, é
bonequinha, é Barbie, € coisinha de fazer as unhas. C2

N30, jogo tinha. E que eu gosto muito de brincar de boneco, gosto
muito mesmo de brincar de boneco. S6 que 14, ndo tem. Ai ndo tem
como brincar. E os computadores da salinha, tem muitos sites , que
diz que é de jogo, que é bloqueado. N&o sei por qué. C2

Eu mais gosto de brincar , por causa que tem na salinha. C3
Brincar de carrinho da Barbie, com aquele dali. C3

Que tem a salinha. C4

Computador. C4

Feliz? Ir na salinha, brincar, ver gente, conversar. C4

Tenho. Na salinha tem internet também. E bem bom, melhor assim
pra se distrair. A7

Eu gosto mais de jogo de computador mesmo. Nao gosto muito de
tabuleiro assim. A7

N&o é muito bom, ndo faco nada. N&o posso fazer. Mas agora tem
umas mulheres que estédo fazendo umas atividades comigo. A10

Ir 14 nos computares (risos). A10

Dai 14 na salinha ali, tem uma salinha especial para isso, e elas

organizam assim toda semana tema alguma coisa, sabe. Elas
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organizam e, a gente faz atividades. A1l

N&o tem muita coisa pra fazer, mas é legal. A13

D4 pra ir na salinha, conversar, mexer no computador, essas
coisas. A13

Quadro 1. Quadro sintese das unidades de sentido identificadas nos trechos das entrevistas. Santa Maria, RS,
2018.

3.6 CONSIDERACOES ETICAS

Os participantes sdo apresentados como C1, C2 ..., para criancas e, Al, A2 ..., para
adolescentes. Este estudo foi submetido a apreciagdo do Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos (CEP) da UFSM, respeitando a Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Saude (BRASIL, 2012) ap6s a autorizagdo institucional.
Foi aprovado com numero CAAE 857746.8.0000 5346. Para os pais e/ou responsaveis pelas
criancas e adolescentes foi fornecido termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) para
participacdo na pesquisa. E para as criancas e adolescentes participantes do estudo foi
apresentado o termo de assentimento (APENDICE D e E) .

O assentimento implica que a informacdo de salde prestada as criangas seja adaptada a
sua capacidade de compreender. A solicitacdo de assentimento da crianca ajuda a promover a
atencdo e consideracao perspectiva moral da crianca em relagdo aos cuidados de salde em
questdo (CARNEVALE, 2012). Os beneficios desta pesquisa sdo indiretos, podendo
contribuir para melhor compreensdo da percepcdo de criancas e adolescentes sobre o0s
cuidados recebidos durante o tratamento oncoldgico e auxiliar para a realizacdo de futuras
pesquisas nesta tematica com o objetivo de ampliar a visibilidade destas criancas e
adolescentes para a promocdo de acdes na area de salde e da enfermagem.

Em relacdo aos riscos para 0s participantes da pesquisa, estiveram relacionados alguns
desconfortos emocionais em virtude de que 0os mesmos reportaram experiéncias, emocoes e
vivéncias. Durante a coleta de dados, caso houvesse choro ou manifestagdo de outros

sentimentos, as criancgas e adolescentes seriam encaminhados para atendimento especializado
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com a psicologa da Unidade (ANEXO A), de acordo com a avaliagdo da mestranda. Porém,

ndo foi necessario o encaminhamento para a psicologa da unidade.
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4 RESULTADOS

A partir da analise das entrevistas, as seguintes categorias foram elencadas:
Comunicacdo profissional com a crianga e 0 adolescente hospitalizado; Isolamento social
durante o processo de hospitalizacdo; Importdncia das atividades ludicas durante a
hospitalizagéo.

4.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Dentre os participantes da pesquisa, apenas dois eram procedentes de Santa Maria, 0s
demais eram provenientes de municipios da Coordenadoria Regional de Saude
correspondente. Os dados sociodemograficos dos participantes foram retirados dos
prontuarios, ressaltando que alguns ndo apresentavam informagfes completas acerca da
crianca e/ou adolescente. Porém, em algumas descri¢cdes presentes nos prontuarios, pode-se
perceber que algumas criancas e adolescentes apresentavam problemas de frequéncia escolar
em decorréncia da doenca. Um adolescente apresentava problemas com uso de drogas ilicitas.

Dos 13 participantes desta pesquisa, seis eram criancas e, sete eram adolescentes. Das
criancas, trés eram do sexo masculino e, trés do sexo feminino. Entre os adolescentes,
predominou o sexo masculino, com somente uma adolescente do sexo feminino. As idades
entre os dois grupos variaram de 7 anos a 17 anos. Dentre os diagnésticos houve predominio
das leucemias, distribuindo-se em Leucemia Mieloide Aguda, Leucemia linfoblastica aguda,
LLA de linhagem B imatura e Leucemia aguda do tipo ndo especificada. Os outros
diagndsticos constituiram em osteosarcoma, Neoplasia maligna de ovario, Tumor de Askin-
mediastino e costelas-Familia Ewing. Quanto ao tratamento, predominou a utilizacdo da
guimioterapia. Ressalta-se que houve cinco recusas para participar da pesquisa dentre todos 0s
participantes elegiveis para inclusdo no periodo de coleta de dados.

Quanto aos tipos de canceres apresentados pelos participantes do estudo, a leucemia é
o tipo de cancer mais comum em criancgas e adolescentes co menos de 15 anos de idade. Neste
grupo, estdo compreendidas as leucemias linfoides agudas (LLA), Leucemias ndo linfoides
agudas (LMA) e Leucemia mioeloide crénica (LMC). As LLA correspondem ao tipo mais
comum, correspondendo a 30 % das doencas malignas na faixa etaria entre menores de um
ano de idade e 14 anos (MELARAGNO; CAMARGO, 2013; pg. 3).
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Trés participantes da pesquisa apresentaram diagndstico de osteossarcoma. O
osteossarcoma é o tumor 0sseo maligno mais conhecido na crianca e no adolescente
(MELARAGNO; CAMARGO, 2013; pg. 250). Uma participante apresentou diagndstico de
Neoplasia maligna de ovério, constituindo-se este um tumor de células germinativas (TCG).
Os tumores de células germinativas sdo neoplasias benignas ou malignas derivadas de células
germinativas primordiais. A incidéncia desses tumores apresenta-se distribuida em dois picos:
um antes dos dois anos de idade e, o outro entre 0s 8 e 12 anos de idade para as meninas
(MELARAGNO; CAMARGO, 2013; pg. 277).

J& os tumores da familia Ewing (TFE), incluem o sarcoma de Ewing ésseo (SEO), o
sarcoma de Ewing de partes moles (SEPM), o tumor neuroectodérmico primitivo (PNET) ou
neuroeptelioma periférico e o tumor de Askin (PNET de parede torécica). A incidéncia em
meninos desses tumores € levemente superior que em meninas (MELARAGNO;
CAMARGO, 2013; pg. 301). O tratamento de escolha que predominou entre os participantes
da pesquisa foi a quimioterapia. A quimioterapia constitui uma modalidade de tratamento
sistémico da doenca. Essa abordagem sistémica tornou possivel a cura de leucemias e
linfomas, permitindo o tratamento de metastases (BONASSA, 2005; pg 3).

Cabe sempre ressaltar que nos tumores da infancia e adolescéncia ndo existem
evidéncia cientificas claras que associem a doenca e fatores ambientais. Desta forma, a
prevencdo se constitui um desafio para o futuro. Assim, a énfase deve ser dada para o
diagnostico precoce e a orientacdo de uma terapéutica de qualidade. As estimativas de novos
casos para 2018 giram em torno de 12.500 (INCA, 2018).

O Quadro 2 a seguir possui uma breve caracterizacdo dos participantes da pesquisa:

PARTICIPANTE | SEXO IDADE | DIAGNOSTICO | TRATAMENTO/TEMPO
DE TRATAMENTO
1 | Crianca Masculino | 11 anos | Osteosarcoma. Quimioterapia

Mais ou menos dois meses

2 | Crianca Masculino | 11 anos | Leucemia Quimioterapia
e 9 | Mieloide Aguda 4 anos

meses

3 | Crianga Feminino | 8 anos Osteossarcoma de | Quimioterapia
alto grau rico em | 7 meses

células
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4 | Crianga Feminino | 11 anos | Neoplasia maligna | Ainda ndo haviam decidido
de ovario se a crianca iria fazer
quimioterapia ou ndo.
Estava ha quase duas
semanas hospitalizada
5 | Adolescente Masculino | 12 anos | Leucemia Quimioterapia
linfoblastica aguda
6 | Adolescente Masculino | 17 anos | Leucemia Quimioterapia
linfoblastica aguda | Mais ou menos trés meses
7 | Adolescente Masculino | 17 anos | Leucemia Quimioterapia
linfoblastica aguda
8 | Crianga Masculino | 11 anos | Leucemia Quimiotarpia
eb6 linfoblastica aguda
meses
9 | Crianga Feminino | 7 anos Osteossarcoma Quimioterapia
10 | Adolescente Masculino | 13 anos | LLA de linhagem | Quimioterapia
B imatura Menos de um ano
11 Feminino | 13 anos | Leucemia aguda | Quimioterapia
Adolescente do tipo celular ndo | Um més
especificada
12 | Adolescente Masculino | 13 anos | Tumor de Askin- | Quimioterapia
mediastino e
costelas-Familia
Ewing
13 | Adolescente Masculino | 14 anos | Leucemia Quimioterapia

Linfoblastica
Aguda

Quadro 2 - Caracterizacdo das criancas e adolescentes participantes da pesquisa. Santa Maria,
RS, 2018.

4.2 COMUNICACAO PROFISSIONAL COM A CRIANCA E O ADOLESCENTE

HOSPITALIZADO
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Pode-se observar a importancia da comunicacdo entre os profissionais de saude e as
criangas e adolescentes hospitalizados. Nesta categoria, a partir da percepcdo de criancas e
adolescentes ha a valorizagdo da comunicagdo por parte dos profissionais de saude. Por
vezes, hd um certo receio por parte dos mesmos em manter uma comunicacao franca e aberta
com criancgas e adolescentes por medo de que ndo haja o correto entendimento. Porém, tanto
criangas quanto adolescentes possuem capacidades de entendimento de acordo com a idade e
tempo de tratamento em que se encontram e estas devem ser conhecidas e respeitadas.

Criangas e adolescentes valorizam a comunicacdo por parte dos profissionais de salde.

Nos enunciados a seguir isso é demonstrado:

O doutor (nome do meédico), que é o doutor que cuida de mim, um
dos doutores que cuidam de mim, as vezes, ele vai l& para o quarto
pra falar como que estdo o meus exames e, a maioria das vezes, a
gente passa um tempdo conversando. Ele fica mais tempo
conversando comigo do que falando sobre os exames ”. C2

Ah, por ele ser querido, por ele conversar. C2

Ele vem conversar com as méaes, explicar o que esta acontecendo. C4
(Referindo-se ao profissional médico)

Ele conversa, explica tudo direitinho antes de fazer um procedimento,
ele fala bastante. Ele fala de um jeito que a gente entende melhor,
sabe. Eu gosto. E também tem a (nome da enfermeira). A1l

Ah, ela conversa. A12

Ah, porque foi ele que veio mais conversar com nos, assim. Que
explicou as coisas pra nos. A doutora também, a (nome da médica). E
algumas enfermeiras eu ja conheco. A10

Também, sé que ndo € assim. Elas brincam, se tu esta precisando , se
tu esta chorando, e ai tu vai la. E ai elas conversam contigo. E ai tu se
sente bem melhor depois que tu vai 1a conversar. C3

O (nome do médico). Ele é legal. Al

Criancas e adolescentes eles reconhecem aqueles que ndo somente falam acerca de
seus problemas, mas que conseguem adentrar em seu mundo, ndo os reduzindo apenas a uma
doenca. Ao mesmo tempo em que valorizam também a explicacéo por parte dos profissionais
de salde sobre a realizacdo de procedimentos e a situacdo de saide dos mesmos. Criancas e

adolescentes reconhecem as acOes dos profissionais conforme as falas a seguir:
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E normal. E como que eles sdo enfermeiros, eles ndo vem muito pra
conversar. Eles vem mais pra botar o medicamento e, tal assim. Mas as
gue mais vem aqui, sdo as enfermeiras chefe, por causa que elas tem que
saber como a gente esta e tudo mais.Mas as outras vem e, colocam o
medicamento e voltam. C2

A enfermeira, os médicos eu sei quem &, por causa que eu conheco quase
todos. E eu ja conheco todos, mas quando tem novo, eles vdo la me
examinar, as enfermeiras ndo. Elas s6 vao la ver a pressdo, se eu to com
febre e a coisa do dedo (faz mencéo a verificacéo de saturacéo de O2). C3

FIGURA 1. Desenho de C9. Sete anos de idade

Essa é a doutora e, essa € minha mae. C9
Eu estava fazendo soro e, vinham tirar os sinais de mim. C9

A partir da interpretacdo de C9 sobre o desenho, a mesma demonstra reconhecimento
da profissional de salde e também das acdes de outros profissionais, que em suas acdes vem
“tirar os sinais”. Além de se reconhecer em uma das rotinas hospitalares como a infusao de

solucdo fisiologica.
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FIGURA 2. Desenho de C2. 11 anos e 9 meses de idade

Eu gosto de cavalos. Dai eu desenhei esse por causa que o cavalo é um
animal muito fiel ao seu dono. Eu acho ele um animal fiel, tanto aos
amigos, quanto aos familiares. Ele € um animal muito corajoso, muito
forte. Eu acho que por eu estar enfrentando a leucemia e néo desistir,
eu nao querendo me exaltar, mas eu me acho forte. Como todos os outros
que estdo aqui. E também o cavalo € um animal protetor. Eu sou
protetor com meus amigos, por causa que na escola mesmo, quando eu
ia, quando comecavam a xingar eles, a brigar com eles, eu falava, perai,
ndo. Calma, ndo faz isso, vamos conversar. C2

A partir da descricao feita por C2 do desenho a mesma possui entendimento sobre seu
processo de adoecimento, demonstrando sentimento de persisténcia em relagdo ao
enfrentamento da leucemia, traduzido pelas palavras “forte” “protecdo”.

O tratamento do cancer infanto-juvenil envolve a atuacdo de varios segmentos
profissionais. Entretanto, as acdes destes nem sempre refletem as reais necessidades de
criancas e adolescentes em tratamento oncol6égico. Por vezes, criancas e adolescentes

demonstram dificuldades em reconhecer quem os cuida dentro do hospital.

Ah, porque as vezes eles puxam, eles apelam muito para o lado
emocional, ou seja, eles tem aquele pensamento, ah tem que chorar
pra ele melhorar. Ultimamente, ndo tem ninguém me fazendo isso,
mas antes era né mae?

Toda vez que vinham os psicélogos aqui, eu chorava, me sentia mal,
eu ndo gostava muito. C2
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Os pais j& falam o que t& acontecendo, dai ela fala que € pra se acalmar,
que ndo sei 0 que. C4 (Referindo-se a psicologa)

A tia (nome das enfermeiras) séo as que eu mais conheco. Sao as que eu
mais convivo aqui. A10

Sim. Eu conhego assim, a gente da uma olhadinha no jaleco, eu olho dai
da pra ver quem € a estagiaria essas coisas assim. E sempre quando vem
alguma estagiaria, vem alguém acompanhando né. Tem uma que ja esta
quase se formando também, que ela é bem legal. E dai eu olho assim.
Através do jaleco. All

Isso demonstra que profissionais da salde necessitam estar mais proximos de seus
pacientes. Outro aspecto é que, pela complexidade do cancer infanto-juvenil, este precisa de
uma equipe multiprofissional sempre presente. Este fato pode, as vezes, causar certa confuséo
em criancgas e adolescentes, pois 0s mesmos sdo abordados diariamente diversas vezes pelos

mais diversos profissionais.

4.3 ISOLAMENTO SOCIAL DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE DURANTE O
PROCESSO DE HOSPITALIZACAO

A hospitalizacdo leva criancas e adolescentes ao afastamento de vinculos muito
importantes, tais como a familia, amigos e escola. Sabe-se que no tratamento do cancer, a
hospitalizacdo é inevitavel. Nesse sentido, a mesma se torna dolorosa quando priva criancas e
adolescentes desses vinculos, conforme relatos a seguir:

Sentimentos como de encarceramento e tristeza estdo presentes nos enunciados aqui
transcritos. Porém, os enunciados desta categoria também demonstram um entendimento por
parte de criancas e adolescentes desse processo de hospitalizacdo. Mesmo sabendo que
precisam ficar afastadas da familia, amigos e escolas, sabem que necessitam da hospitalizacdo

por conta da doenca e, conseguem vislumbrar possibilidades apds sairem do hospital.

Eu me sinto triste, porque eu quero ir para casa, mas eu ndo posso. Eu
tenho que me tratar. SO que eu sei que primeiro eu tenho que tratar pra
depois eu ir embora. E nunca mais vou voltar. E sé vir pra consulta. C3

Triste. Por que , porque eu ndo estou junto com toda a minha familia. E
I em casa eu to, posso brincar com as minhas amigas.C3
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E que também ndo ficasse s6 trancada, e ndo precisava usar as
pulseirinhas aquelas com os nomes. E que pudesse sair, ndo tivesse
camera, mas os louquinhos (fazendo referéncia aos pacientes da
psiquiatria) , tem que ser assim. Mas como ndo dé, fazer o qué ne, tem
que aceitar. C3

E que tu ficar sozinha aqui dentro, n&o fica muito com a familia. E eu
queria sair 14 pra fora. E que eu estava olhando aqui pra fora né, e tu
chegou, eu me senti triste. Por causa que eu queria ir la fora faz eu
lembrar da minha casa.C3

Sim, que toda a minha familia viesse. E que também......, eu pudesse sair,
sem usar pulseirinha s, mas fazer o medicamento eu aceito. C3

Que eu me sinto presa aqui. C4
N&o sei. Chato, ndo posso sair. C4
Que eu ndo posso ir pra escola, que eu ndo posso sair.C4

Porque eu ndo posso ir pra escola, ndo posso fazer o que eu gosto la
fora (percebi voz embargada nesse momento). C4

Internado eu ndo gosto de estar, mas é bom também porque vai ser
melhor tia. A6

Quem é que gosta de estar internado, tia? A6

N&o tem nada. Ninguém gosta de estar internado aqui, ficar encerrado.
A6

Ficar longe de casa, né. A7

E eu saindo do hospital. Eu saindo do hospital e brincando. C8
Por estar mais livre. C8

Tem que ficar encerrado. C8

Minha irm&. C8 (Referindo-se a que ele mais gosta na vida)

Eu traria na hora. C8 (Trazer a irma para dentro do hospital)

N&o. Sé ndo gosto de ficar encerado aqui, mas faz parte. A10
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Ah, s6 a saudade dos familiares, amigos essas coisas . Mas aqui de

dentro,ndo. A1l
Ah, de sair né. Eu saia bastante. A12

Criangas e adolescentes vivenciam o isolamento social durante a hospitalizagéo, uma

vez que ficam afastados do convivio familiar, dos amigos e da escola.
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FIGURA 3. Desenho de C4. 11 anos de idade.
Que eu me sinto presa aqui. C4

A crianca responsavel pelo desenho acima interpreta a hospitalizacdo a partir do

sentimento de estar presa, como um passaro na gaiola.

Figura 4. Desenho de C3. 8 anos de idade
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Eu me sinto triste, porque eu quero ir para casa, mas eu nao posso. Eu
tenho que me tratar. SO que eu sei que primeiro eu tenho que tratar pra
depois eu ir embora. E nunca mais vou voltar. Chorando, assim aqui as

lagrimas (apontando para o desenho). C3

C3 manifesta sentimento de tristeza por conta da hospitalizacdo, a0 mesmo tempo em
que expressa entendimento da situacdo vivenciada quando fala que necessita primeiro realizar

0 tratamento para que depois possa ir embora.

FIGURA 5. Desenho de C9. 11 anos e 6 meses de idade

E eu saindo do hospital. Eu saindo do hospital e brincando. C9
Por estar mais livre. C9

Sentimentos como de encarceramento e tristeza estdo presentes nos enunciados aqui
transcritos. Porém, os enunciados desta categoria também demonstram um entendimento por
parte de criancas e adolescentes desse processo de hospitalizacdo. Mesmo sabendo que
precisam ficar afastadas da familia, amigos e escolas, sabem que necessitam da hospitalizacdo
por conta da doenca e, conseguem vislumbrar possibilidades ap6s sairem do hospital.

Alguns enunciados apontam a presenca da mde como acompanhante recorrente das
criancas e adolescentes dentro do hospital, caracterizando-se desta forma como cuidadora
principal. Criancas e adolescentes quando perguntados sobre quem exerce o cuidado dentro
do ambiente hospitalar, apontam a figura materna. 1sso pode dever-se a uma construcdo social

de que a mulher vem sendo considerada como responsavel por prover os cuidados quando um
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dos membros da familia adoece. Também ndo foi mencionada as visitas diarias, como vinculo

social, as criancas e adolescentes.

A minha mae, e as vezes, vem a v0. E as vezes vem meus primos me
visitar. C1

Minha mae, meu pai, as enfermeiras, os médicos. C2

A minha mé&e. C3

Minha mé&e. C4

A tia, 0 vO, minha mae. O marido dela fica , as vezes, comigo. E isso. Al
Minha mée . A2

Minha mé&e. A3

Minha m&e. C9
As doutoras e, a minha mée. C10

Aqui dentro a minha méae fica comigo de tarde. Dai de noite meu tio vem,
porque a mée tem um nené né. Dai tem que dar uma divididinha. Dai o
meu padrasto vem, as vezes, porque ele fica mais com o0 nené pra méae
poder vir de tarde. A1l

Minha mae. A12

A mae. A13

4.4 IMPORTANCIA DAS ATIVIDADES LUDICAS DURANTE A HOSPITALIZACAO

A partir dos enunciados, criancas e adolescentes descreveram algumas atividades
ludicas consideradas como importantes, tais como jogos de carta, brincar de boneca e utilizar
a internet. A realizacdo de atividades ludicas promove a distracdo da crianca e do adolescente
durante a hospitalizacdo e, ndo s0 isso, faz com que a doenca, a0 menos por algum tempo, nao
ocupe a centralidade na sua vida. Além disso, promove um reencontro com a realidade antes

da hospitalizacéo.

Jogando UNO com minha mée e meu pai. C1

Eu quis representar eu aqui, eu deitado sem fazer nada nessa cama. C1
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Eu posso ir pra salinha, antes ndo podia. Vou de cadeira de rodas. C1
De ir pra salinha, porque s6 no quarto nao é muito bom. C1

Eu mais gosto de brincar , por causa que tem na salinha. C3

Brincar de carrinho da Barbie, com aquele dali. C3

Dai 14 na salinha ali, tem uma salinha especial para isso, e elas
organizam assim toda semana tema alguma coisa , sabe. Elas organizam

e, a gente faz atividades. A11

Figura 6. Desenho de C1. 11 anos de idade
Eu quis representar eu aqui, eu deitado sem fazer nada nessa cama. C1

A partir da interpretacdo feita do desenho por essa crianga, ela se vé como se ndo
estivesse fazendo atividades, porém, este tempo livre poderia ser otimizado com a realizacdo

de atividades proprias para idade.

Ah, eu gostaria que tivesse wifi aqui dentro. Por causa que as vezes as
criancas estdo la dentro fazendo a quimio, as vezes, 6 horas, 4 horas, 12
horas e ndo tem o que fazer, sabe. E o Unico lugar que da pra gente
mexer um pouquinho na internet é aqui na salinha. C2

E, e com a quimio ndo da pra vir. Gostaria que tivesse mais brinquedo,
tipo pra menino. Por causa que s6 tem brinquedo pra menina. E parece
que é sO menina que brinca. Gostaria que tivesse mais boneco, tipo
soldadinho, super herois, essas coisas. C2

Ja a salinha que nem eu disse da Ultima vez, eu gostaria que tivesse mais
brinquedos focados para nossa idade. Por causa que tem muito
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brinquedo ali, que a maioria, se vocés forem Ia, é bonequinha, é Barbie,
é coisinha de fazer as unhas. C2

N&o é muito bom, ndo faco nada. N&o posso fazer. Mas agora tem umas
mulheres que estéo fazendo umas atividades comigo. A10

Algumas dificuldades foram relatas por criangas e adolescentes no que tange a
realizacdo de atividades ludicas, tais como brinquedos que contemplem o gosto de cada um.
Dentre as possibilidades para realizacdo dessas atividades, destacam-se 0 uso de wifi, que nos
dias de hoje, é considerado quase indispensavel, uma vez que também propicia a comunicagédo

COm outras pessoas.
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5 DISCUSSAO

5.1 COMUNICACAO PROFISSIONAL COM A CRIANCA E O ADOLESCENTE
HOSPITALIZADO

O diagndstico do cancer na infancia e adolescéncia constitui em uma das realidades
mais dificeis que uma crianga ou adolescente e seus familiares pode enfrentar. Esse
diagndstico traz inimeras situacfes de estresse e a possibilidade de o paciente morrer. O
cancer, qualquer que seja seu progndstico e tratamento, subverte todas as referéncias do
paciente que sdo a relacdo com seu corpo, sua familia, com a sociedade e com o lugar que
nela ocupa e o sentido de identidade, do valor e da confianca em si mesmo (MELARAGNO,
CAMARGO, 2013). Neste contexto, a atuacdo do profissional de saude € primordial para a
manutengdo da qualidade de vida da crianga e do adolescente hospitalizado durante o
tratamento oncoldgico, tornando esse processo menos desgastante para pacientes e familiares.

Através de uma abordagem multidisciplinar, os tratamentos buscam ajudar o paciente
a atravessar esse periodo de suas vidas de forma a preservar a dindmica existencial e esséncia
pessoal, sem causar prejuizos na escolaridade e no relacionamento com seus pares, mantendo
a confianca em si mesmo e em seus proximos (MELARAGNO, CAMARGO, 2013). Neste
sentido, a clinica ampliada e compartilhada trazida pela PNH, visa contribuir para uma
abordagem clinica do adoecimento, considerando as singularidades do sujeito e a
complexidade do processo saude/doenca. Ela se da através do enriquecimento de diagnosticos
(outras variaveis, a percepcdo dos afetos produzidos nas relagdes clinicas) e qualificacdo do
didlogo (entre profissionais envolvidos no tratamento e com o usuario), compartilhando
decisdes (BRASIL, 2013).

A comunicacdo também se encaixa em uma das diretrizes da PNH que é o
acolhimento. Acolher é reconhecer o que o outro traz como legitima e real necessidade de
salde. Através da oferta de uma escuta qualificada dos trabalhadores aos usuérios, é possivel
a garantia da oferta de acesso oportuno dos usuarios a tecnologias adequadas as suas
necessidades, por exemplo (BRASIL, 2013). A partir das falas das criancas e adolescentes
que participaram deste estudo, emergiu a importancia da comunicacdo entre profissionais de
salde e pacientes. Por isso, profissionais de saude precisam ndo somente realizar a parte
especifica de seu nucleo de saber, mas precisam reconhecer as necessidades de seus pacientes,
para que desse modo possa haver uma abordagem integral do processo de adoecimento e

consequente hospitalizacao.
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A comunicagdo pode ocorrer de duas formas, sendo verbal e ndo-verbal. A
comunicacdo verbal é aquela em que os sujeitos utilizam as palavras ou a escrita para a
transmissdo de mensagens e a ndo-verbal é definida pelos gestos, siléncios, expressdes faciais
e corporais (SIGURDARDOTTIR, 2011). A linguagem verbal pode ser qualificada pelo jeito
e tom de voz com que as palavras sdo ditas, gestos que acompanham o discurso, olhares,
expressdes faciais, postura corporal, distancia fisica e até mesmo por roupas, acessérios e
caracteristicas fisicas (ANCP, 2012, pg.77). E possivel verificar um exemplo de comunicagio
ndo verbal quando o participante C2 descreve se sentir abragado pelas enfermeiras, também
denotando certo distanciamento entre profissionais de salde crianca, revelado pela expressao
“elas meio que abragam a gente”.

E principalmente por meio de sinais ndo verbais emitidos pelo profissional que o
paciente desenvolve confianca e permite o estabelecimento de uma relagcdo terapéutica
efetiva. O comportamento empatico envolve algumas agdes, tais como: manter contato com
os olhos durante, aproximadamente, 50% do tempo da interacdo; ouvir atentamente;
permanecer em siléncio enquanto o outro fala, utilizando meneios positivos; utilizar sorrisos,
manter tom de voz suave; voltar o corpo na direcdo de quem fala e manter membros
descruzados; utilizar, eventualmente, toques afetivos nos bracos, maos ou ombros (ANCP,
2012, pg. 78). Porém, muitas vezes, profissionais de saude que atuam em unidades de alta
complexidade como a oncologia, tendem a desenvolver estratégias de enfretamento durante
seu cotidiano de trabalho. Dessa forma, acabam desenvolvendo varias formas de manejo para
ndo criar vinculos afetivos, sendo isso um paradoxo, pois a assisténcia a pessoa com cancer
envolve a mobilizacdo de varias emocdes, demandando uma conduta de protecdo e manejo de
sentimentos e emocdes (LUZ et al, 2016).

E possivel manter um diélogo horizontal com cada crianca e adolescente, respeitando
seu grau de entendimento de acordo com a faixa etaria em que se encontram. O Conselho
Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA) traz através da resolucdo n®
41 de 13 de outubro de 1995 que a crianca e adolescente possuem o direito de ter
conhecimento adequado acerca de sua enfermidade, cuidados terapéuticos, diagndsticos,
prognosticos, respeitando sua fase cognitiva, recebendo amparo psicolégico quando se fizer
necessario (CONANDA, 1995). Além do mais, para uma comunicacdo efetiva entre
profissional de salde, paciente e familia, é necessario o conhecimento de estratégias de
comunicacgdo tais como: interrogar a respeito de expectativas do paciente e de sua familia
sobre a doenga e tratamento, apresentar interesse em aspectos multidimensionais do paciente,

toque afetivo, olhar, sorriso, proximidade fisica e escuta atenta.
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Tais estratégias ndo podem ser adquiridas pelo tempo, mas por adequadas capacitacdes
(BUCHBINDER, CASILLAS, ZELTER, 2011). Pode-se utilizar a chamada sinceridade
prudente e progressiva, de forma a transmitir ao paciente informacgdes de acordo com suas
condi¢cdes emocionais de modo gradual e suportavel. A adequada percepg¢do e interpretacao
dos sinais ndo verbais do paciente € essencial, pois eles permitem a identificacdo do estado
emocional do paciente, permitindo ao profissional perceber até onde ir naquele momento
(ANCP, 2012, 81). Neste caso, a construcdo de sujeitos autbnomos € um dos valores da PNH,
que se operacionaliza através da producdo de sujeitos protagonistas e corresponsaveis pelo
processo de producdo de satde, pensando-0s como protagonistas dos coletivos nos quais estéo
inseridos (BRASIL, 2004).

Ao cuidar de criangas em tratamento oncoldgico, os profissionais de saide devem
sempre primar pelo zelo cientifico e técnico, competéncia e relagdes interpessoais, estando em
constante atengdo a escuta qualificada das reais necessidades do paciente e da familia. N&o se
pode esquecer jamais que o paciente provéem de um seio familiar e seus membros acabam
passando por sobrecarga emocional ao enfrentar o cancer (NOIA et al, 2015). Independente
da idade da crianca e de sua capacidade cognitiva, ela se da conta de algum modo de que algo
grave esta acontecendo consigo. E nesse momento que a familia ganha papel fundamental na
elaboracdo da doenca pela crianca (FRIZZO et al, 2015). Nesse sentido, profissionais de
salde devem respeitar 0s sentimentos expressos pelas criancas, assim como demonstrar
compreensdo ao estagio de desenvolvimento em que se encontram. Os profissionais devem
estabelecer uma comunicacgéo anterior ao procedimento, utilizando, por exemplo, o brinquedo
terapéutico ou qualquer outra estratégia, afim de que possa preparar a crianca, oferecendo a
oportunidade de expressdo e esclarecimento, para que haja alivio de tensdes e continuidade
terapéutica (EMIDIO et al, 2018).

O Manual de Cuidados Paliativos da ANCP (2012) aponta que os profissionais da
salde possuem como base de seu trabalho as relacbes humanas e, neste caso, devem
aprimorar habilidades de comunicacdo. Médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos e
outros especialistas, que trabalham com seres humanos em situacdo de doenca ou sofrimento,
necessitam saber o qué e quando falar e, até mesmo, quando se calar. Podem substituir a frase
por um toque afetivo ou oferecer os ouvidos, estando mais proximos as necessidades dos
pacientes (ANCP, 2012, pg. 76). Cabe lembrar que o cancer possui profundas ressonancias
familiares, sendo que o tratamento também é uma fonte de tensdo e estresse para toda a
familia. Dessa forma, o cancer infantil, torna a familia também vulneravel ao sofrimento

psiquico. Tal sofrimento pode perpassar desde o momento da suspeita do diagndstico, a
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confirmacdo do mesmo, alteracGes e implicacbes profissionais e também sociais, sentimentos
como a culpa, mudangas fisica e expectativas para além da doenca (FRIZZO et al, 2015).

Nesse caso, também faz-se necessaria a atuacdo do psicélogo hospitalar, ampliando
seu olhar sobre os sujeitos implicados no processo de adoecimento, considerando sempre a
integralidade. E necessario haver um resgate de aspectos saudaveis em meio a doenca,
propiciando alternativas em relacdo a linha ténue que separa as melhoras das fraquezas, o
saudavel do enfermo, a vida da morte (FRIZZO et al, 2015). Além do mais, pacientes
pediatricos necessitam de abordagem terapéutica temporalmente longa e, na maioria dos
casos, requerem acOes multidisciplinares de natureza altamente complexa. Pois, 0
desenvolvimento da crianga implica em evolugdo fisica, emocional e cognitiva, 0 que pode
afetar todos os aspectos do seu cuidado (ANCP, 2012, pg.463).

5.2 ISOLAMENTO SOCIAL DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE DURANTE O
PROCESSO DE HOSPITALIZACAO

A crianca ou adolescente quando estd em tratamento oncologico passa por repetidos
procedimentos invasivos, ocorrendo efeitos colaterais e dor, sofrendo interrup¢do da rotina
escolar, social, suspensdo de atividades de lazer, alteragdes na alimentagdo, mudancas na
autoimagem, sentimentos de incerteza sobre o tratamento, internacdes recorrentes, perdas que
prejudicam a socializacdo e interferem na manutencdo dos relacionamentos cotidianos
(KOHLSDORF; COSTA, 2011; HUESCA, VARGAS, CRUZ, 2018). Nesse contexto, 0
processo de hospitalizacdo deve proporcionar o minimo possivel de situacfes que possam
causar algum tipo de trauma para os infantes.

Dentre os aspectos negativos da hospitalizacdo, podem-se citar: cumprimento de
rotinas que, por vezes, interrompem momentos de repouso, perguntas repetitivas feitas por
profissionais de saude e restricbes em atividades pessoais. Pressupondo assim que equipe e
unidade de saude devem ter estratégias que respeitem e busquem adaptacBGes a rotina de
pacientes e familiares (EMIDIO et al, 2018). Nesse sentido, a PNH apresenta parametros para
adesdo da politica em ambiente hospitalar, sendo alguns deles: equipe multiprofissional
(minimamente com médico e enfermeiro) de atencdo a salde para seguimento dos pacientes
internados e com horario pactuado para atendimento a familia e/ou sua rede social;
mecanismos de desospitalizacdo, visando alternativas as praticas hospitalares como as de
cuidados domiciliares; a garantia de continuidade de assisténcia com sistema de referéncia e

contrarreferéncia; plano de educacdo permanente para trabalhadores com temas de
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humanizacdo (BRASIL, 2004). Tais mecanismos podem contribuir para tornar o ambiente
hospitalar menos hostil para criancas e adolescentes hospitalizados.

Nas falas das criangas e adolescentes, a mée foi apontada como figura principal do
cuidado dentro do ambiente hospitalar. Culturalmente, a mulher ocupa o lugar de cuidadora
dos membros da familia quando estes se encontram em situacdo de adoecimento. E preciso
que haja um olhar atento para essas mulheres, pois muitas vezes, as mesmas se encontram
sobrecarregadas e com poucas ou ineficientes redes de apoio. Também, a presenca do pai e de
outros familiares deve ser fortemente incentivada dentro do ambiente hospitalar. Através das
falas acima, pode-se observar que a mae exerce o papel de cuidadora principal dessas criancas
e adolescentes. O cuidador principal é aquele responséavel pelo cuidado direto a crianca e que,
muitas vezes, acaba por abdicar do seu papel econémico e social, doando-se integralmente a
essa funcédo (FREITAS et al, 2017).

Estudo mostra que a presenca da mde como acompanhante dentro do hospital foi mais
frequente que a de outros familiares (MENEZES, MORE, BARROS, 2016).
Socioculturalmente, esta determinado que é de responsabilidade da mulher prover os cuidados
as criancas, idosos e doentes. Diante disso, a mulher acaba por assumir o papel de cuidadora
principal. Alguns legados sdo transmitidos, tais como tradicdo, dedicacdo, abnegacéo,
educacdo, socializacdo familiar e solidariedade feminina, aliados a obrigacdo moral, para as
meninas da familia, internalizando ainda mais o papel de cuidadora principal da familia
(VERNIER-NEVES, 2007). Por um lado, muitas vezes, as mulheres precisam aprender a
dividir com o homem as responsabilidades do cuidado infantil, no que diz respeito a
preocupacdo e planejamento desse cuidado. E o0s homens também necessitam de
oportunidades de estarem com seus filhos ou serem cuidadores principais sem a interferéncia
de terceiros (MARTINS, ABREU, FIGUEIREDO, 2014).

Desta forma, é de sua importancia que os profissionais de satide tomem conhecimento
desta realidade e possam desenvolver programas de apoio a essas mulheres. Faz-se necessario
reorientar a préatica profissional em um processo de ndo excluir o restante da familia do
cuidado com a crianca e ndo culpabilizar a mae-mulher-cuidadora (NEVES, CABRAL 2008).
Neste momento, é de suma importancia contar com o apoio de outros membros da familia,
ainda que muitas vezes as maes optem por ficar com seus filhos em tempo integral por terem
receio de que algo ruim possa acontecer a eles. Além do mais, essas mades necessitam ser
ouvidas e amparadas ao longo do processo de tratamento, precisando de suporte fisico, pratico
e psicossocial para suportarem esse cuidado (VIEIRA et al, 2017). Desta forma, ha a

necessidade de a mae também receber atencdo por parte da equipe de saude, para que desta
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forma seja estabelecido um cuidado integral a crianca, envolvendo familiares a partir da
premissa de que mée e a crianga enfrentam juntos a hospitalizacdo (FIGUEIREDO et al,
2013).

E de suma importancia ampliar o olhar para a figura paterna também, uma vez que se
constitui em uma fonte de cuidado da crianga hospitalizada e amparo para as maes. As
equipes de saude podem trabalhar nesse sentido. Tanto pais quanto maes necessitam de uma
escuta qualificada e acolhimento, minimizando as consequéncias emocionais da
hospitalizacdo (CHERON, SANTOS, 2017). Ja que o processo de hospitalizacdo pode ser
visto como uma situacdo critica para a crianca e para a familia também. Ter um filho
internado pode trazer grande desequilibrio emocional, além do estresse psicolégico que se
acumula durante as internagdes. Alguns sentimentos podem aflorar, tais como tristeza,
ansiedade, sofrimento diante de procedimento invasivos realizados na crian¢a, medo e

incertezas em relacéo ao prognostico (NOIA et al, 2015).

5.3 IMPORTANCIA DAS ATIVIDADES LUDICAS DURANTE A HOSPITALIZACAO

Ao longo dos anos, o tratamento do cancer infantil evoluiu, incluindo, além da cura, a
preocupacdo com a qualidade de vida, considerando os efeitos tardios, dizendo respeito as
debilidades causadas no organismo, que se manifestardo apds um periodo de tempo. No caso
da crianca com cancer, acaba envolvendo importantes fases do desenvolvimento, tanto de
funcdes organicas, quanto de funcdes psicoldgicas (ROLIM, 2015). A partir do diagndstico do
cancer infantil, a crianca é afastada de seu convivio social em virtude da necessidade de
hospitalizacdo. Desta forma, ela deixa de interagir e brincar em dois espacos muitos
importantes que sdo o familiar e o social (SILVA, CABRAL, 2015).

A partir disso, a ambiéncia, trazida pela PNH, se refere a criacdo de espacos saudaveis,
acolhedores e confortaveis, respeitando a privacidade e propiciando mudangas nos processos
de trabalho e sejam lugares de encontro entre pessoas. Ela se faz a partir da discussédo
compartilhada do projeto arquiteténico, reformas e uso dos espacos de acordo com as
necessidades de usuérios e trabalhadores de cada servigco é uma orientacdo que pode melhorar
o trabalho em saide (BRASIL 2013). Nesse contexto, a ambiéncia pode tornar o ambiente
hospitalar menos traumatizante para a crianga e o adolescente durante a hospitalizagéo.

Durante a hospitalizacéo, o ludico pode ser utilizado de duas formas, para facilitar que
a crianca e o adolescente vivenciem as diferentes situacfes frente & doenca e ainda como um

cuidado especifico. Quando utilizado na préatica diaria, vem ao encontro de um cuidado
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integral, enfatizando a humanizacdo (MARQUES et al, 2016). Diante disso, o profissional
que presta o cuidado para crianca deve buscar estratégias para a manutencdo da qualidade de
vida durante o tratamento, valorizando, dessa forma, a importancia do brincar como
fundamental em qualquer fase, tanto no que diz respeito ao seu desenvolvimento quanto no
processo de adoecimento (SILVA, CABRAL, 2015). Estudo em Lima, Santos (2015) mostra
que dentre as atividades ludicas descritas por criancas hospitalizadas estdo assistir televiséo,
uso de computadores, jogos e brinquedos, realizacdo de desenhos, briquedoteca e palhacos,
corroborando com os achados desta pesquisa

O Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA) prevé o
acolhimento e respeito as peculiaridades, sendo desta forma, a recreagdo um direito garantido
(CONANDA, 2004). Neste contexto, existem outras formas de minimizar as experiéncias
negativas da hospitalizagdo. A literatura traz a utilizagdo da musica no cuidado as criangas e
adolescentes com cancer, trazendo resultados positivos, tais como a diminui¢do da dor, niveis
de estresse, ansiedade e depressdo. A musica ainda é um recurso sem grandes custos
financeiros para a instituicdo de salde e com um retorno substancial na qualidade dos
cuidados ofertados (SILVA, BARAN, MERCES, 2016).

A partir disso, a brincadeira contribui para o bem-estar da crianca e, também funciona
como recurso ndo farmacologico de alivio da dor. Colabora para a sensacdo de “estar
melhor”, uma vez que permite que sentimentos como prazer, alegria e contentamento
mantenham a qualidade de vida das mesmas. O brincar também pode ajudar a preparar
criancas para a realizacdo de procedimentos (FERRARI, ALENCAR, VIANA, 2012;
MORAIS et al, 2018).

Por isso, se faz necessario uma reorganizacdo do proprio processo de trabalho de
unidades que trabalham com a saude infantil para que o brincar ndo seja visto como algo
secundario, mas como parte integrante do cuidado (SOARES et al, 2014). Pois, 0s
profissionais de salde ainda ndo participam de forma efetiva das atividades ludicas,
considerado como parte do processo de cuidar, sendo fonte de reflexdo. Por considerar
também que o hospital € um ambiente estranho e, por vezes, gera sentimentos de solidao
(LIMA, SANTQOS, 2015).

Os profissionais que atendem a crianca, junto com a familia, devem buscar estratégias
para a manutencdo da qualidade de vida durante o tratamento, valorizando a necessidade de
brincar como fundamental em qualquer fase do desenvolvimento. Anterior a esse
planejamento, é necessario ainda fazer uma aproximacdo com a realidade de vida delas, para

que dessa forma possam conhecer como a brincadeira pode ser desenvolvida no tratamento
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(SILVA, CABRAL, 2015). E de fundamental importancia que sejam tragadas estratégias para
minimizar os efeitos da hospitalizacdo sobre o desenvolvimento de atividades ludicas por
criangas e adolescentes durante a hospitalizacdo, levando em conta as necessidades dos
mesmos. Além do mais, ndo é possivel oferecer um cuidado integral e de qualidade sem
considerar a familia e aquilo que é importante para o paciente.

As limitagdes do estudo referem-se ao delineamento metodoldgico do estudo, tendo
em vista o0 nimero de sujeitos, a forma de analise, e ao fato de que a coleta com criancas e/ou

adolescentes, por vezes, se torna dificil.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Criancas e adolescentes reconhecem as acOes dos profissionais que 0s cuidam,
identificando ag¢Oes que deveriam fazer e ndo o fazem. Por vezes, apresentam dificuldades de
reconhecer quem sdo o0s profissionais de salde que os cuidam dentro do ambiente hospitalar,
visto a gama de pessoas que os abordam diariamente. A segunda unidade de sentido, a qual
foi denominada de isolamento social da crianca e do adolescente durante o processo de
hospitalizacdo. Nesta, evidenciou-se a separacdo de vinculos muito importantes para criangas
e adolescentes, tais como o familiar, amigos e escola. A familia deve ser considerada como
constante na vida de criancas e adolescentes e, neste sentido, devem ser tracadas estratégias
para minimizar os impactos desse afastamento e, 0 mais importante, promover a incluséo da
familia dentro do ambiente hospitalar proporcionando um cuidado integral.

Esse isolamento impacta na vivéncia da hospitalizacdo. Surgiram ainda sentimento de
tristeza e encarceramento dentro do ambiente hospitalar. Alem do mais, a figura materna foi
identificada como cuidadora principal dentro do ambiente hospitalar, corroborando o papel
que a mulher historicamente assumia na sociedade como cuidadora dos familiares quando
estes estavam enfermos. Entretanto, se faz necessario romper com essa construcdo social e,
delegar o cuidado aos demais membros da familia, incorporando também a figura paterna no
cuidado com os filhos. Na terceira unidade de sentido importancia das atividades ludicas
durante a hospitalizacdo, estas foram identificadas como fontes de distracdo, deslocando a
atencdo de criancas e adolescentes da doenca e das rotinas hospitalares e, aproximando-as a
realidade vivida quando fora do ambiente do hospitalar. Ainda, foram relatadas as
necessidades de adequacdo de brinquedos de acordo com cada faixa etaria. Também, salienta-
se que foi mencionada a utilizacdo do wifi como fonte de distracéo.

Os resultados desta pesquisa perpassaram pelos principios do cuidado paliativo, o qual
visa promover a qualidade de vida desde o momento do diagndstico. O mesmo traz a
comunicacdo como primordial neste processo, a qual foi elencada neste estudo como
importante por criancas e adolescentes. Também, encontra as diretrizes e principios da
Politica Nacional de Humanizacao (PNH), principalmente no que diz respeito ao acolhimento,
entendido este como uma postura por parte dos profissionais e, que deve acontecer em todo
encontro com o paciente, pela clinica ampliada, entendendo o cancer infanto-juvenil como
complexo e que necessita do olhar de varios profissionais para seu tratamento e, pela
ambiéncia, a qual diz respeito a construcdo de espagos saudaveis e acolhedores, tornando o

ambiente hospitalar menos hostil.



64

A entrevista mediada pelo desenho como escolha metodoldgica deste estudo, contribui
para 0 enriquecimento dos dados coletados, a0 mesmo tempo, que, por vezes, facilitou a
aproximagao com as criancas durante a pesquisa. Espera-se que essa pesquisa possa contribuir
para 0 avango na constru¢cdo do conhecimento no ambito da atencdo as criangas e
adolescentes em tratamento oncoldgico. Sugere-se a realizacdo de outras pesquisas com
criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico afim de que estratégias possam ser
fortalecidas e implementadas para tornar a hospitalizacdo menos dolorosa, segundo o que €
referido por eles mesmos.

Sugere-se a implementacdo de politicas publicas, tais como a PNH e, os principios do
cuidado paliativo para qualificacdo do cuidado e, a educagdo permanente dos profissionais
que cuidam dessas criancas e adolescentes.

As contribuicbes para o processo de enfermagem deste estudo, encontram-se,
especialmente, na implementacdo da assisténcia de enfermagem, tendo como resultado da
investigacdo as categorias aqui elencadas anteriormente, que sdo a comunicagéo profissional
com a crianca e o adolescente hospitalizado, isolamento social durante o processo de
hospitalizacdo e a importancia das atividades ladicas durante a hospitalizacdo. Reitera-se a
necessidade da melhoria da comunicacgéo, da necessidade do brincar como eixo fundamental
da enfermagem pediatrica, instigando a consolidacdo do brinquedo terapéutico. Diante disso,
é possivel que a enfermagem mantenha uma comunicacao franca e aberta com cada crianca e
adolescente, respeitando o nivel de entendimento de cada um, trace estratégias para minimizar
0 isolamento durante a hospitalizacdo e, leve em consideracdo as atividades ludicas como

parte fundamental de seu desenvolvimento.
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1. Vocé poderia fazer um desenho que represente a sua internacao aqui no hospital?

2. Fale-me o que vocé quis representar com este desenho/elaboracéo de rede social?

A partir da exploracao do desenho da crianca, foram feitos questionamentos no sentido de
esclarecer as seguintes questfes de forma dialogada:

a) Fale como é estar internado(a) aqui.

b) Quem cuida de vocé aqui no hospital?

c) Vocé gosta ou ndo do cuidado que recebe?

d) Como vocé gostaria de ser cuidado aqui no hospital?

e) Como vocé se sente quando recebe o cuidado de um profissional?

f) Conte-me 0 que vocé mais gosta quando esta aqui.

g) E do que vocé menos gosta quando esta aqui?
h) Tem alguma coisa que te deixa feliz aqui no hospital? E triste?

i) Vocé gostaria que alguma coisa fosse diferente enquanto vocé esté internado aqui?
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APENDICE A: Roteiro para a entrevista semiestruturada mediada pelo
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g‘igd;?j"%;a APENDICE B: Termo de consentimento livre e esclarecido
% & UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA

1960

CENTRO DE CIENCIA DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
Titulo do estudo: Percepcdo de Criancas e Adolescentes Hospitalizados em Tratamento
Oncoldgico sobre o Cuidado Profissional
Pesquisador(es) responsavel(is): Dra. Eliane Tatsch Neves; Enfa. Raira Lopes Amaral de Souza
Instituicdo/Departamento:  Universidade Federal de Santa Maria/Pds-Graduagdo em
Enfermagem/Curso Mestrado
Telefone para Contato: (55) 999912458
Local da coleta de dados: Centro de Tratamento de Criangas e Adolescentes com Cancer
(CTCriac)- HUSM.

Eu , informo que fui esclarecido (a), de forma clara,

detalhada, livre de qualquer constrangimento ou coercdo, que a pesquisa “Percepgdo da Crianca
Escolar Hospitalizada sobre o Cuidado Profissional em Tratamento Oncologico” coordenada pela
Prof.2 Enf.2 Dr.2 Eliane Tatsch Neves, tem como objetivo geral compreender a percepcdo de
criangas e adolescentes em hospitalizados sobre os cuidados profissionais recebidos por eles
durante o tratamento oncoldgico.

A pesquisa destina-se a elaboragdo da Dissertacdo de Mestrado do Programa de Pdés-
Graduagdo em Enfermagem que sera apresentado & Universidade Federal de Santa Maria para
obtencdo do titulo de Mestre em Enfermagem pela Enf® Raira Lopes Amaral de Souza.

O estudo seré realizado por meio de entrevistas semiestruturadas mediadas por desenho com as
criangas.

As entrevistas serdo gravadas e transcritas, garantindo o anonimato dos participantes e o
carater confidencial das informagfes recebidas. Também, durante a entrevista serd realizada a
observacgédo participante, como uma maneira de perceber e registrar a linguagem ndo verbal dos
participantes. Desta forma, serd utilizado um diario de campo para melhor registro das
informacbes. Todos os dados coletados, depois de organizados, analisados/discutidos e
interpretados, poderdo ser divulgados e publicados no meio cientifico. Ficam os pesquisadores

comprometidos com a apresentacdo do relatorio final, quando do término do estudo.
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Estou ciente e concordo com 0 exposto acima e autorizo os pesquisadores do estudo a

fazerem uso das producbes geradas durante a aplicacdo deste projeto de pesquisa, bem como a
publicar seus resultados em eventos, jornais e revistas para fins académicos.
Fui igualmente informado de que a pesquisa poderda gerar os seguintes beneficios diretos e
indiretos: contribuir para melhor compreensdo da percepcao de criancas e adolescentes sobre 0s
cuidados recebidos durante o tratamento oncoldgico, auxiliar para a realizacdo de futuras
pesquisas nesta teméatica com o objetivo de ampliar a visibilidade destas criancas e adolescentes
para a promocéo de agdes na area de saude e da enfermagem.

Em relacdo aos riscos para os participantes da pesquisa, podera surgir, eventualmente,
algum desconforto emocional, em virtude de que 0os mesmos estardo se reportando a experiéncias,
emocOes e vivéncias. Caso isso ocorra, entrevista Serd suspensa momentaneamente, sendo
retomado somente apds o consenso com a familia e aceite da crianca em retornar a atividade.
Ainda, se constatada a necessidade por parte da familia e/ou pesquisadora, as criangas e
adolescentes serdo encaminhados para atendimento especializado com a psicdloga da Unidade.

Todas as informagOes fornecidas durante a pesquisa terdo privacidade garantida pelos
pesquisadores do estudo, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados de
qualquer forma. Todos os dados ficardo em um banco de dados e poderdo ser usados em estudos
futuros, sendo guardados em arquivo sob a responsabilidade da Profa. Eliane Tatsch Neves, na
sala 1336, do Prédio 26 - Centro de Ciéncias da Saude/UFSM, durante cinco anos, e
posteriormente serdo destruidos. O anonimato dos participantes do estudo sera preservado por
meio da adogdo de codigos para identificacdo dos registros e das falas da crianca.

Os pesquisadores se comprometem a seguir as normas que constam na Resolugdo n°
466/2012 sobre pesquisas envolvendo seres humanos.

Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto e esclarecido, declaro participar
livremente desta pesquisa, assinando o Termo de Consentimento Livre e esclarecido em duas vias,
ficando com a posse de uma delas e a outra com o pesquisador.

[ Fui igualmente informado de que tenho assegurado o direito de: Retirar meu consentimento, a
qualquer momento, e deixar de participar do estudo sem constrangimento e sem sofrer nenhum

tipo de represalia;

[J Receber respostas a todas as duvidas e perguntas que desejar fazer sobre assuntos
pertinentes ao desenvolvimento deste estudo;

[J Nao ter minha identidade revelada em nenhum momento da investigagéo;

[J Nao precisarei contribuir financeiramente com a pesquisa;
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[J Em casos de constrangimento, nervosismo, ansiedade ou qualquer outro sentimento
despertado durante a producdo dos dados, em decorréncia dos questionamentos ou outros

fatores, tem assegurado o direito de ndo mais participar do estudo no momento em que

desejar.

0 Fui informado sobre a divulga¢do dos resultados com ética e responsabilidade.

Nome do Participante

Assinatura do Participante

Santa Maria , de de 2018.

Assinatura da pesquisadora mestranda

Raira Lopes Amaral de Souza

Assinatura do pesquisador responsavel

Eliane Tatsch Neves
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oSS, APENDICE C: Termo de confidencialidade
%g@f UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
et CENTRO DE CIENCIA DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Titulo do estudo: Percepc¢ao de Criancas e Adolescentes Hospitalizadas em Tratamento
Oncoldgico sobre o Cuidado Profissional

Pesquisador(es) responsavel(is): Dra. Eliane Tatsch Neves; Raira Lopes Amaral de Souza
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/P6s-Graduacdo em
Enfermagem/Curso Mestrado

Telefone para Contato: (55) 999912458

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento de Criancas e Adolescentes com Céancer
(CTCriac)- HUSM.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
individuos cujos dados serdo produzidos a partir da entrevista mediada pelo desenho. Concordam,
igualmente, que estas informacBes serdo utilizadas Unica e exclusivamente para execugdo do
presente projeto. As informacBes somente poderdo ser divulgadas de forma anénima e serdo
mantidas em arquivo sob a responsabilidade da Prof® Enf® Dr? Eliane Tatsch Neves, na sala 1336,
do Prédio 26 - Centro de Ciéncias da Saude/UFSM, localizada na Avenida Roraima, 1000 Cidade
Universitaria, Bairro Camobi, Santa Maria — RS, 97105-900. Ap6s o periodo de cinco anos, 0s

dados coletados serdo destruidos.

Santa Maria , de de 2018.

Eliane Tatsch Neves Raira Lopes Amaral de Souza
RG 1052691696 RG 8107691498
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APENDICE D: Termo de Assentimento — Criancas
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA

CENTRO DE CIENCIA: DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Eu aceito participar da pesquisa “Percepcao

de Criancas e Adolescentes Hospitalizadas em Tratamento Oncol6gico sobre o Cuidado
Profissional”. Declaro que a pesquisadora Raira Lopes Amaral de Souza me explicou todas as
questdes sobre o estudo que vai acontecer.

Compreendi que ndo sou obrigado(a) a participar da pesquisa, eu decido se quero participar
Ou nao.

A pesquisadora me explicou também que os encontros serdo individuais e que ela vai
me entrevistar enquanto eu desenho e/ou produzo qualquer outro tipo de material. Assim vou
contar como € pra mim o cuidado que recebo dos profissionais durante meu tratamento aqui
no hospital.

Entendi, também, que entrevistas serdo gravadas com um gravador digital ou celular,
para que a pesquisadora possa prestar mais atencdo as minhas falas durante os encontros, e
que o que for dito e gravado sé podera ser ouvido por ela e pela sua orientadora. Também que
ela vai tirar foto dos meus desenhos e/ ou qualquer material que eu produzir e que eles serdo
divulgados, em 0 meu nome, para que outras pessoas saibam como eu me sinto e possam
cuidar melhor de mim e de outras criancas e adolescentes como eu.

Dessa forma, concordo livremente em participar das entrevistas mediadas pelo
desenho com a pesquisadora Raira, sabendo que posso desistir a qualquer momento, se assim
desejar.

Santa Maria, de de 2018.

Nome da crianca Participante da pesquisa

Assinatura da crianca Participante da pesquisa

ou impressdo dactiloscdpica
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APENDICE E: Termo de Assentimento — Adolescentes

TERMO DE ASSENTIMENTO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIA DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Eu aceito participar da pesquisa “Percep¢do de

Criancas e Adolescentes Hospitalizadas em Tratamento Oncolégico sobre o Cuidado Profissional
““. Declaro que a pesquisadora Raira Lopes Amaral de Souza me explicou todas as questdes sobre
0 estudo que vai acontecer.

Compreendi que ndo sou obrigado(a) a participar da pesquisa, eu decido se quero
participar ou ndo. A pesquisadora me explicou também que os encontros serdo individuais e que
ela vai me entrevistar enquanto eu desenho e/ou produzo qualquer outro tipo de material. Assim
vou contar como € pra mim o cuidado que recebo dos profissionais durante meu tratamento aqui
no hospital.

Entendi, também, que entrevistas serdo gravadas com um gravador digital ou celular, para
que a pesquisadora possa prestar mais aten¢do as minhas falas durante os encontros, e que o0 que
for dito e gravado sé podera ser ouvido por ela e pela sua orientadora. Também que ela vai tirar
foto dos meus desenhos e/ ou qualquer material que eu produzir e que eles seréo divulgados, em o
meu nome, para que outras pessoas saibam como eu me sinto e possam cuidar melhor de mim e
de outras criancgas e adolescentes como eu.

Dessa forma, concordo livremente em participar das entrevistas mediadas pelo desenho

com a pesquisadora Raira, sabendo que posso desistir a qualquer momento, se assim desejar.

Santa Maria, de de 2018.

Nome da crianca Participante da pesquisa

Assinatura da crianca Participante da pesquisa

ou impresséo dactiloscopica



ANEXO A - TERMO DE ACEITE SERVICO DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Titulo do estudo: Percepgiio da eriangu hospitalizada em tratamento oncoldgico
whre o cuidado profissional

Pesquisador{es) responsdvel(is): Dru. Eliane Tatich Neves;Cintia Flores Mutd, Ruirg
-opes Amaral de Sounza

[nstituicdo/Departamento: Universidade Federa! de Sama Maca/ Pos-Graduagio o
enfermagem/Curso Mestrado

I'elefone para Conrtato: (55) 999912458

[ocal da coleta de dados: Centro de Tratamento €e Criancas e Adolescentes com
Céancer (CI'Criac)- HLSM.

AUTORIZACAO

Zu, Sandra Sallet, CRP .« poicdloga do Centro de Tratamento de Criongas e
Adolescentes com Cancer (CTCriac), do lospital Universitdrio de Santa Maria
witorizo o cncaminhamicnto de criangas, participantes da pesquisa “Percepgho da
“rianga Hospiatalizada sobre o Cuidado Profissional em ‘Iratamento Oncolégico™, de
wivna Jda mostranda Raira Lopes Amaral de Scuza . Estou ciente gue serio
meammnhadas erigneas que apresentarem choro ou oulros senlhimentes dursnte o colola
e dadox; que de acorde cam g avaliacio da mesirunda indiguem & necessidade de
stendimento especializedo.

Santa Maria. 09 de novembro de 2017

Y. md # 5 fi‘l_)"I 2 A vl
S dra Sall&ﬂ; & ”, J«fg J3Ts Lopcs Amara dc Suza

C‘();Cmrvc- x-\_l_\. Cre~

Lliane Tawsch Neves
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ANEXO B: PARECER APROVAGCAO COMITE DE ETICA

juden

“9ei%. UNIVERSIDADE FEDERAL DE
: : me
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA W
DE POS-GRADUAGAQ E

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

e T
b iy
by BT

L

DADCE DA EMENDA

Thhulo da Pacgulca: F‘EH.GEF';J.{I OA CRIAMGA EZCOLAR HOAFITALIZADA EM TRATAMENTO
ONCOLOGICD 208RE O CUIDADD FROFIZEIONAL

Pecguicador. ELAMNE TATECH NEVES

Arsa Tematioa:

Varcdo: 2

CAAE: BETT4E18.8.0000.5355

I'IFH'I:I.IF;I-III:I Proponanis: Univarsidads Faderal de 2anta Manal Fri-Retons d= F'-:ﬁ-Emcln;!u B
Patrooinadar Princdpal: Franciamenio Fréprio

DADCE D PARECER

Hamesro do Parsosr: 2.754 218

Aprecantagdo do Projedo:

O cdncer infartll comesponde @ um grupo variado de doencas que bim em comum a3 prnlll'era;.!u
desoomirolada de céjulas anormals & qus pode ooommer &M gquakjuer local do organismo. O cAncer &
corskiersdo um problema de ssbde pdibdca que afeta a p-upula;-!n peddirica. Desta forra, esbe esfudo
apresenta como objsfivo geral compreender & perceppbo de iangas & adolescenies em fratamenio
oncobgico Rospitalzadss sobre os culdados profissionals recebidos. Trala-se de oma pesguiss qualaiva,
do Hpo desortiva-sxploraitria que uliizard a enbrevista semisstrubaada mediada pelo dessnho com as
crianps para a produgdo dos dados. & cendrio do eshudo s=rd um hospital de ensino, pdbloo, de nivel
ferdiri localzado na regiio sul do Brasl. Este possul senvigo de refendncly nacional na Area de oncoiogla
pesddtrica. Os parfcipanies serlo rriamcas & adolesoenies Rosplitalzadas no s=ior de oncologla pedidincs.
Os crifrps de inchusde serlo: tor disgnéstico confirmada de clncer & =1, no minime, uma s=mana de
Internagfo. Como crittros de exchesdoc criangas e adolescentes que ndo benham condigles clinicas de
participar da pesquisa. Para amth;&:- dios dados obtidos serd ullrads a andlise tematca Indutva. A&
coleta de dados ocomerd apds a aprovapdo da pesquisa pelo ComB2 de Elica em Fesguisa. Esper-s= 3
partir deste sshido, compresnder 3 pen:ep;k- de crismgas & adolesoenies hospEalzadas em trakamenio
onoolsgicn e, desta forma, planejar estrabégias que visem & meihora da assistancia a esta populapha
pautadas em suas percepgles. Hipétess: as criangas & adolescentep em trataments oncoldglcn
hosplialzadas percebem o culdado profissional recebida, [denfficando o profisslonal

Erdergz  Ax. Nomma, 15D - zridio de Wsforis - X arcer

Baimo: Camcci CEF. g7 so5amm
P s Henicipia:  SARTA BANA
Talsfonar (S8 jEmALTVED E-mall: cep uleTsipmeil com

Pl T
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Coninuagan d Parecer, 2154218

Que a3 atende.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do fipo descritiva-exploratoria que ufilizara a entrevista
semigstrufurada mediada pela técnica do desenho para a produgdo dos dados. Para Minayo (2008), a
pesquisa qualitativa trabalha com o universo dos significados, crencas, motivos, aspirages, valores &
afifudes. Sequndo Gil (2010), & pesquisa exploratoria busca por uma maior familiaridade com o obigto do
esfudo, visando desta forma, o esclarecimento ou a consfituigao de hipoteses. Os participantes deste esfudo
serdo criangas entre seis a doze anos incompletos de idade, & adolescantes entre 12 & dezoito anos de
idade de acordo com o Estatufo da Crianga & Adolescente (BRASIL, 2013) , intemados em unidad para

tratamento oncologico.

Objetivo da Pesquisa:
A pesquisa do fipo descritva tem como objtivo a desericao de caracteristcas de determinada populaco ou

fendmeno visando estabelecer rela;des entre variaves.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Forma descritos adequadamente.

Em relagdo aos riscos para o3 parficipantes da pesquisa, podera surgir, eventualmente, algum descanforto
emotional, em virude de que os mesmos estardo e reportando a experiéncias, emogdes € vivéncias. Caso
1350 0coma, entrevista serd suspensa momentaneamente, sendo retomada somente aps 0 CONSENSO com &
familia & aceite da crianaladolescente em refomar a afividade. Ainda, se constatada a necessidade por

narte da familia elou pesquisadora, estas serdo encaminhadas para atendimento especializado com &

maintleme do smideda
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Objetivo da Pesquiza:
A pesquisa do fipo deseritiva tem como objetivo a descrigo de caracteristicas de determinada populagéo ou

fendmeno visando estabelecer relagdes entre varidveis.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Forma descritos adequadamente.

Em relagéo aos riscos para os participantes da pesguisa, podera surgir, eventualmente, algum desconforto
emocional, em virtude de que os mesmos estardo se reportando a experiéncias, emogdes e vivéncias. Caso
880 oComa, entrevista serd suspensa momentaneamente, sendo retomadn somente aps o CONSENs0 com &
familia e aceite da crianga/adolescente em retornar a atividade. Ainda, se constatada a necessidade por
parte da familia elou pesquisadora, estas serdo encaminhadas para atendimento especializado com &

psicologa da unidade.

Beneficios: os beneficios dessa pesquisa serdo indiretos, buscando conribuir a qualificagao das praticas de
cuidado &s criangas/adolescentes em fratamento oncologico hospitalizadas, considerando a percepgdo das
criangas acerca deste cuidado.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Termos apresentados;

Enderego:  Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 07.105-070
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone:  (55/3220-2262 E-mail: cep ufsmifigmal com

Pagina 00de 4
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA! PRO-REITORIA
DE POS-GRADUACAO E

Contnuagdo 00 Parecer 2754216

- Termo de Assentimento

- Registro na PB
- Projeto da emenda

- Emenda referente a incluséo dos adolescentes 12 a 18 anos na pesquisa.

Recomendagoes:

Ol

Recomenda-se a revisao da duplicagao do fermo "eu desenho” da seguinte frase redigida no Termo de

Assenfimento: "A pesquisadora me explicou também que os encontros serdo individuais & que ela vai me

entrevistar enguanto eu desenho eu desenho efou produzo qualquer outro tipo de material™.

Concluses ou Pendencias e Lista de Inadequagoes:

Em fungao da documentagao apresentada, a emenda pode ser aprovada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informag des Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_115360) 11/06/2018 Acsito
do Projeto 9 E1.pdf 10:26:47
Qutros emenda_RAIRA_ADOLESCENTES.pdf | 11/06/2018 |ELIANE TATSCH | Acsito

10:2821 |NEVES
Qutros TERMO_ASSENTIMENTO_EMENDA C| 10/06/2018 |ELIANE TATSCH | Acsito
EP RAIRA pdf 20:26:58 |NEVES
Qutros PROJETO_DISSERT_RAIRA_EMENDA| 10/06/2018 |ELIANE TATSCH | Aceito
ATUALIZADO pdf 20:25:30  |NEVES
Projeto Detalhado / |PROJETO_DISSERTACAQ Raira_Abril| 19/03/2018 |ELIANE TATSCH | Aceito
Brochura _CEP puf 235134 |NEVES
Investigador
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Investiqador

TCLE /Temogde | TERMO_ASSENTIMENTO ahnl CEP

hesenfmenin [ |RAIRA pdf
Justiicatva de
Auséncia

{03208
JAER

ELIANE TATSCH
NEVES

Agsito

TCLE/Temos de | TCLE_RARA ABRIL_CEP pdf
Assentmento
Justiicativa de
AUsEnei

1910320
AL

B

[ T

ELIANE TATSCH
NEVES

Areito

Endereeo: A, Roraima, 1000- predio da Refora- 2 ancar
Baima: Cama CEP: {10540
UF: R Municipio: SANTA MARLA
Telefone: 55220491

Email: cepufsm@gmal com
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Caninuzcdo do Pareces. 2754218
Qutros termo_confidencialidade_datadopdf | 06/032018 |ELIANETATSCH | Acaito
139607 |NEVES
FohadeRosto  |(folha rosto raira pof 280022018 [ELIANE TATSCH | Aceito
084532 [NEVES
Qutros Autorizacao_HUSM jpg 23022018 [ELIANE TATSCH | Aceito
16:59.37 |NEVES
Qutros Relatorio_SIE_projeto.pdf 23022018 [ELIANE TATSCH | Aceito
16:58:41 |NEVES
Situagao do Parecer.
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

SANTA MARIR, 04 de Julho de 2018

Assinado por;

CLAUDEMIR DE QUADROS

(Coordenador)




SANTA MARIA, 04 de Julho de 2018

Assinado por:

CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenadar)

Enderego:  Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camabi CEP: g7 105470
UF: RS Munizipia: SANTA MARIA
Telefone:  (55)3220-0362 E-mail: cep ufsm{@gmal com
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