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Ciranda da Bailarina (Chico Buarque/ Edu Lobo, 1982)

Procurando bem

Todo mundo tem pereba

Marca de bexiga ou vacina

E tem piriri, tem lombriga, tem ameba
S0 a bailarina que ndo tem

E n&o tem coceira

Berruga nem frieira

Nem falta de maneira

Ela ndo tem

Futucando bem

Todo mundo tem piolho

Ou tem cheiro de creolina

Todo mundo tem um irméo meio zarolho
S0 a bailarina que nao tem

Nem unha encardida

Nem dente com comida

Nem casca de ferida

Ela ndo tem

N&o livra ninguém

Todo mundo tem remela

Quando acorda as seis da matina
Teve escarlatina

Ou tem febre amarela

S6 a bailarina que nao tem

Medo de subir, gente

Medo de cair, gente

Medo de vertigem

Quem néao tem



Confessando bem

Todo mundo faz pecado

Logo assim que a missa termina

Todo mundo tem um primeiro namorado
S0 a bailarina que nao tem

Sujo atras da orelha

Bigode de groselha

Calcinha um pouco velha

Ela ndo tem

O padre também

Pode até ficar vermelho

Se o vento levanta a batina

Reparando bem, todo mundo tem pentelho
S0 a bailarina que ndo tem

Sala sem mobilia

Goteira na vasilha

Problema na familia

Quem nao tem

Procurando bem

Todo mundo tem...
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Hostert, Paula Coimbra da Costa Pereira (2015). Criancas e adolescentes com
cancer e suas maes*: vivéncia do tratamento da doenca, redes de apoio e
processos proximais durante e apos a hospitalizacdo. Tese de Doutorado
apresentada como requisito parcial para obtencdo do titulo de doutor,
Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia, Universidade Federal do Espirito

Santo. Vitdria, ES, 231p.

RESUMO

A hospitalizacdo, especialmente em decorréncia de doencas cronicas como o
cancer, afeta o comportamento e o desenvolvimento infantil, além de gerar
impactos na familia, que precisa lidar com essa nova realidade. Diante disso,
este trabalho teve como objetivo investigar aspectos interpessoais da rede de
apoio e da vivéncia do tratamento da doenca durante a hospitalizacdo e apoés a
alta hospitalar de criancas e adolescentes com cancer e suas maes.
Participaram 12 criancas e adolescentes, sendo quatro meninas e oito
meninos, com idades entre 6 e 15 anos, com diagndstico de céancer e
internadas para tratamento em hospital publico de Vitéria (ES). Além deles,
participaram as maes, perfazendo um total de 24 sujeitos. A pesquisa foi
realizada em dois contextos, hospital e casa, sendo que o periodo de tempo
entre as coletas realizadas nesses contextos variou de seis a 10 meses,
dependendo das necessidades fisicas e sociais de cada familia. Foram
utilizados cinco instrumentos para coleta de dados: ficha de dados
sociodemogréficos, roteiro de investigacdes sobre o historico da doencga; dois
roteiros de entrevista semiestruturada e o mapa dos cinco campos. Os
resultados mostraram que quanto maior e mais significativa foi a rede de apoio,

melhor era a adesdo e o0 estado de animo dos participantes e de suas maes



frente ao tratamento. A rede de apoio no ambiente domiciliar foi maior em oito
participantes, porém o apoio obtido no hospital foi reconhecido pelos 12
internados. Além disso, 0s processos proximais estabelecidos entre maes e
filhos durante a hospitalizacdo foram fortalecidos apds o tratamento da doenca
e permaneceram apoOs a alta hospitalar, pois nos relatos de oito mées e sete
criancas/adolescentes a interacdo por meio dos cuidados e da companhia fez
com que desenvolvessem amizade e intimidade, tornando a hospitalizacao
menos dolorosa. Em casa, dez duplas de mée e filho reconheceram que os
beneficios dessas interacbes foram estendidos a toda familia, minimizando os
impactos da hospitalizacdo. Quanto ao manejo da doenca, foram descritas
quatro categorias: vivéncia da doenca e da hospitalizacdo, sentimentos
relacionados ao tratamento, relacionamentos com familiares e equipe médica,
e enfrentamento da doenca. Conclui-se que o apoio da mée e da familia, dos
amigos e da equipe médica foi fator determinante para tornar o processo de
hospitalizagdo mais facil e adaptativo. Assim, espera-se com este estudo
fornecer subsidios para reforcar a contribuicdo das redes de apoio no
tratamento do céancer, de modo a favorecer o enfrentamento da doenca, o
desenvolvimento dos acometidos e a recuperacao da hospitalizacéo.
Palavras-chave: criancas com neoplasia; familia de criancas com neoplasia;
redes de apoio; processos proximais.

Area(s) de conhecimento: 7.07.00.00-1 Psicologia

Sub-area(s) de conhecimento: 7.07.07.00-6 Psicologia do Desenvolvimento

Humano.

*Acordamos em manter a nomenclatura mae na pesquisa, porém a mae biolégica de Dom nao
foi considerada nesta, na verdade considerou-se “mae”, sua avé materna que possui o registro
civil de mée e a guarda da crianga, bem como desempenha o papel de cuidadora do neto. As

demais sdo maes bioldgicas das criancas/adolescentes.



Hostert, Paula Coimbra da Costa Pereira (2015). Children and adolescents with
cancer and their mothers: disease management, support networks and proximal
processes during and after hospitalization. Doctoral Thesis. Post-Graduation
Program in Psychology, Federal University of Espirito Santo, Vitéria, Brazil.

ABSTRACT

Hospitalization, specially resulting of chronic diseases like cancer, affects infant
behavior and development, besides generating impacts on the family, which
needs to handle with this new reality. Therefore, this thesis was aimed to
investigate interpersonal aspects of the support network and of the experience
of treatment of the disease during hospitalization and after discharge of children
and adolescents with cancer and their mothers. Twelve children and
adolescents participated in the study, including four boys and eight girls aged
between 06 and 15 years old, diagnosed with cancer and hospitalized in a
public hospital in Vitoria (ES). Besides these, their mothers participated in the
study totaling 24 subjects. The survey was conducted in two contexts, at home
and in the hospital, wherein the period between the two samples ranged six to
ten months, depending on the physical and social necessities of each family.
Five instruments for data collection were used: sociodemographic data form,
consultation protocol for the medical data, two semi-structured interview scripts
and the Five Field Map. The results indicated that the larger and most
significant the support network, the better was adoption and mood of the
participants and of their mothers while facing the treatment. The support
network at home environment was bigger in eight subjects, however the twelve
patients recognized the obtained support in the hospital. Furthermore, proximal

processes established between mothers and children during hospitalization



were strengthened after disease treatment and remained after discharge,
because in the report of eight mothers and seven children/adolescents the
interaction through care and company made them develop friendship and
intimacy, making hospitalization less painful. At home, ten mother-child pairs
recognized that the benefits of those interactions were extended to the whole
family, reducing the impacts of hospitalization. In respect of disease handling, it
were described four categories: experience of disease and hospitalization,
feelings and emotions related to the treatment, relationships with relatives and
medical staff, and disease coping. It follows that the support from the mother,
friends and medical staff was a determinant factor to make the hospitalization
process more easy and adaptive. Thus, based on this study, it is expected to
provide subsidies to reinforce support network contributions in cancer
treatment, favoring the coping with the disease, the development of the affected

and the recovery from hospitalization.

Keywords: children with neoplasia; family of children with neoplasia; support

network; proximal processes.



Hostert, Paula Coimbra da Costa Pereira (2015). Les enfants et les adolescents
avec cancer et leurs meéres : la gestion de la maladie, les reseaux de soutien et
les processus proximaux pendant et apres I'hospitalisation. Thése de doctorat
présentée comme exigence partielle pour I'obtention du grade de Docteur, dans
le cadre du programme d'études supérieures en psychologie de l'université

fédérale de 'Espirito Santo & Vitoria, dans I'Etat de I'Espirito Santo.
RESUME

L’hospitalisation, die notamment a des maladies chroniques telles que le
cancer, affecte le comportement et le développement des enfants et engendre
des répercussions sur la famille, qui se retrouve dans le besoin de s’adapter a
une nouvelle réalité. Ainsi, cette recherche a pour objectif d’étudier les aspects
interpersonnels du réseau de soutien et du vécu du traitement de la maladie
pendant I'hnospitalisation et aprés la sortie de I'hdpital des enfants et des
adolescents atteints de cancer et leurs meéres. Au total, 12 enfants et
adolescents ont fait I'objet de cette étude, dont quatre filles et huit gargons,
agés de 06 a 15 ans, atteints de cancer et hospitalisés pour traitement dans
I'népital public de Vitéria (ES). Leurs méres ont également participé a I'étude,
ce qui porte a 24 le nombre total des sujets. La recherche a été menée dans
deux contextes différents, a savoir, I'hdpital et la maison, et la période de temps
entre le deux contextes variait de six a dix mois, selon les besoins physiques et
sociaux de chaque famille. Cinque instruments de collecte de données ont été
utilisés: questionnaire sociodemographique, protocole d'analyse des dossiers
médicaux, deux scripts d’entrevues semi-structurées et la carte des cinq
champs. Les résultats ont montré qu’un réseau de soutien plus grand et plus

fort permet une meilleure adhésion au traitement des participants et de leurs



meres tout en améliorant leur état d’esprit. Alors que huit participants ont
affirmé avoir un important réseau de soutien a domicile, le soutien obtenu a

I'ndpital a été reconnu par 12 participants hospitalisés.

En outre, les processus proximaux eétablis entre les meres et les enfants
pendant I'hospitalisation ont été renforcés apres le traitement de la maladie et
sont restés présents apres la sortie de I'hopital. En effet, selon les rapports de
huit méres et sept enfants/adolescents, I'interaction a travers les soins et la
compagnie a permis de nouer des liens d’amitié et d'intimité, ce qui rend
I'hospitalisation moins pénible. A la maison, dix paires mére-enfant ont reconnu
gue les avantages de ces interactions ont été étendus a toute la famille et ont
permis de minimiser les impacts de I'hospitalisation. En ce qui concerne la
gestion de la maladie, quatre catégories ont été évoqués : le vécu de la maladie
et de I'hospitalisation, les sentiments et les émotions reliées au traitement, les
relations avec les membres de la famille et I'équipe médicale et I'affrontement
de la maladie. Nous avons abouti a la conclusion que le soutien de la mére, des
amis et de I'équipe médicale a été déterminant pour que le processus
d'hospitalisation soit plus facile et plus adaptatif. Ainsi, nous prétendons, a
travers cette recherche, apporter des éléments permettant de renforcer la
contribution des réseaux de soutien dans le traitement du cancer, tout en
favorisant I'affrontement de la maladie, le développement personnel des

individus atteints et la reprise apres I'hospitalisation.

Mots-clés: enfants atteints de néoplasie; famille d’enfants avec néoplasie;

reseaux de soutien; processus proximaux.
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Apresentacao

O interesse pela tematica da crianga hospitalizada iniciou-se na graduagcdo em
Psicologia e, a partir dai, procurei participar de trabalhos académicos e praticos
com tal teméatica. Assim, participei de uma pesquisa que durou 2 anos, de 2004
a 2006, acompanhando criancas hospitalizadas em um hospital infantil pablico
de Vitéria sobre depressao infantil, coordenada pelo Prof. Dr. Savio Silveira de
Queiroz. Participei também como aluna de iniciacdo cientifica voluntaria da
pesquisa “Intervencao precoce no contexto hospitalar’, coordenada pela Profa.
Dra. Kely Maria Pereira de Paula, e realizada no hospital infantil de Vila Velha,
com a mesma duracdo de 2 anos, de 2005 a 2007. ApGs a graduacao decidi
trabalhar com essa populacéo, pois as questdes psicolégicas que perpassam 0
ambiente hospitalar, bem como o trabalho e intervencdes possiveis ao

profissional Psicélogo despertaram muito interesse.

Nos anos de 2005 a 2007, fui aluna bolsista do Conselho Nacional de
Desenvolvimnto Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) sob orientacdo do Prof. Dr.
Agnaldo Garcia pesquisando o relacionamento de amizade entre criancas de
classe popular e de classe média (Garcia & Pereira, 2008; Garcia & Pereira,
2011). No final do meu ultimo ano de graduacao, fui aprovada na selecdo do
Mestrado em Psicologia, apés o ingresso em 2008, desenvolvi a pesquisa
intitulada “Estratégias de enfrentamento e problemas comportamentais em
criangas com cancer, na classe hospitalar”, sob orientagéo da Profa. Dra. Sénia
Enumo, defendida no ano de 2010 (Hostert, Enumo, & Motta, 2014; Hostert, , &
Motta, 2015 e Motta et al., 2015). Participar do grupo de pesquisa em
Psicologia Pediatrica, sob coordenacdo das Professoras Doutoras Kely de

Paula e Sénia Enumo, possibilitou o contato com diversos trabalhos e
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referéncias da area, e enrigueceu muito meu conhecimento. Além disso,
acompanhar criancas com cancer no ambiente hospitalar confirmou a intencéo
pessoal de trabalhar com essa populacdo. Os resultados desse trabalho
mostraram que frequentar a classe hospitalar pode favorecer o enfrentamento
da hospitalizacdo, mas embora concluir essa pesquisa tenha sido gratificante,
ela foi o principio da investigacdo por outras questfes que surgiram durante

essa experiéncia.

Apoés a defesa de mestrado, ao iniciar a redacdo do projeto de doutorado,
foram levadas em consideracdo essas outras questdes a investigar e que
poderiam fornecer respostas ndo abarcadas na proposta do mestrado. O
direcionamento nesse momento envolvia escrever um projeto em psicologia do
desenvolvimento, mas que considerasse os fatores sociais envolvidos neste
desenvolvimento. A ideia central era abarcar a familia e as questfes sociais
envolvidas durante o enfrentamento de uma doenca crbnica e das inUmeras e
longas hospitalizacfes pelas quais a crianca passava. E também compreender
o desenvolvimento para além dos aspectos cognitivos, dando énfase ao seu
contexto e as interacdes que ocorrem nesses ambientes. Dessa forma, a tese
possibilitou, descrever a histéria de vida e de doenca, bem como a rede de
apoio de cada participante nos resultados, permitindo a compreensdo dessas

guestbes sociais.

Ao ingressar no doutorado, o conhecimento ja construido sobre a temética de
criangas com cancer, bem como o da literatura e o dos trabalhos publicados a
respeito dessa tematica contribuiram para realizar esta pesquisa. Na
elaboracao do projeto de doutorado optou-se por continuar trabalhando com a

populacdo de criangcas com cancer, porém acrescentando adolescentes e as
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maes no estudo a fim de englobar ao menos um integrante da familia no
processo de investigacao e ampliar a pesquisa em relacao aos participantes do
mestrado. A novidade da pesquisa foi trabalhar com uma populacdo em
contextos diferentes (hospital e casa) e com um aporte tedrico-metodologico
que ainda nao havia utilizado, a Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento
Humano (TBDH). Diante disso, apds o ingresso no doutorado, passei a integrar
e a participar do Nuacleo de Estudos e Intervencdo com Criangas e
Adolescentes (Necriad), coordenado pelas Professoras Doutoras Edinete Maria
Rosa e Célia Regina Rangel Nascimento, em que se estudava e discutia
tematicas relacionadas a infancia e a adolescéncia sob a o6tica da TBDH. A
permanéncia no Necriad ao longo desses quatro anos e meio permitiu
compreender mais profundamente a teoria proposta por Bronfenbrenner,
ampliando a visdo de uma teoria que pode ser tanto tedrica quanto
metodologicamente empregada para investigacdoes em desenvolvimento

humano.

A TBDH descrita por Bronfenbrenner foi eleita para fornecer respostas sobre
trabalhos em Psicologia do Desenvolvimento que considerasse além dos
aspectos cognitivos, dos testes paramétricos, mas que também considerasse
0s aspectos de contexto, de tempo, e as caracteristicas das pessoas
envolvidas nas interacdes e, principalmente, as interacfes realizadas entre as
pessoas e seus contextos, objetos ou simbolos, os denominados processos
proximais. Assim, a definicdo de desenvolvimento proposta por Bronfenbrenner
(2005, p.43) como: “O fendbmeno de continuidade e de mudanca das
caracteristicas biopsicolégicas dos seres humanos como individuos e

grupos”, veio ao encontro do desejo de uma pesquisa desenvolvimentista com
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foco na pessoa e em suas interagcdes, e originou assim a pesquisa de

doutorado a ser discorrida nesta tese.

O objetivo geral da tese foi investigar aspectos interpessoais da rede de apoio
e da vivéncia no tratamento da doenca durante a hospitalizacdo e apos a alta

hospitalar de criancas e adolescentes com cancer e suas maes.

Jé os objetivos especificos propostos na tese foram:

1) Descrever e investigar a vivéncia da doenca e da hospitalizacédo, o
manejo da doenca, 0s sentimentos e as emocgdes nos periodos de

hospitalizacéo e desospitalizagéo;

2) Investigar as caracteristicas pessoais e as interacfes das criancas e dos
pais que podem contribuir com o enfrentamento nos periodos de hospitalizacao

e de desospitalizacao;

3) Conhecer as relagbes indicadoras de processos proximais mais

significativas da crianca no periodo da hospitalizacdo e da desospitalizacéo;

4) Investigar como se estabelecem e funcionam as redes de apoio pessoal

da crianca no periodo da hospitalizacéo e da desospitalizacéo;

Diante do exposto, o motivo da escolha do tema e da abordagem envolveu
responder a questdo sobre como 0s pacientes e as familias podem se
beneficiar da rede de apoio e como podem favorecer 0s processos proximais
para lidar da melhor maneira possivel com o0 manejo da doenca. Isso porque as
consequéncias psicologicas da doencga e do tratamento para a crianga e para a

familia s&o inUmeras. Dessa forma, a Psicologia necessita obter cada vez mais
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conhecimentos para atender e tratar criancas e adolescentes que convivem

diariamente com doencgas graves (Castro, 2007).

Assim, tornou-se relevante investigar como as criangas vivenciam o processo
de hospitalizacdo e quais sédo suas redes de apoio, sendo que estas podem
representar um importante fator de protecdo no contexto de desenvolvimento
diferenciado que € o hospital. Além disso, enfatizou-se a importancia da
realizacdo de um estudo dessa populacdo em dois contextos ja mencionados
anteriormente, com énfase ao processo de enfrentamento da doenca em um

determinado espaco de tempo que variou de seis a 10 meses.

O presente estudo possui relevancia cientifica ao trabalhar o tema de criancas
com cancer em diferentes contextos (casa e hospital), visto que investiga tanto
a crianca quanto a mae no processo de hospitalizacdo e de tratamento
domiciliar. Soma-se a isso, a utilizacdo da TBDH como um aporte tedrico-
metodoldgico diferenciado em relacdo as pesquisas brasileiras realizadas

longitudinalmente com criancas hospitalizadas.

Desse modo, considera-se importante investigar a vivéncia da hospitalizacao
pelas proprias criancas e conhecer suas redes de apoio, 0 que pode, assim,
oferecer caminhos alternativos para lidar com a doenca ndo somente a elas ou
aos seus pais ou responsaveis, mas também aos profissionais da area, pois as
consequéncias psicologicas da doenca e do tratamento para a crianca e para a
familia sdo geralmente agressivas e desestabilizadoras (Melo, Barros,
Campello, Ferreira, Rocha, Silva, & Santos, 2012; Cheron & Pettengill, 2011;

Primio, Schwartz, Bielemann, Burille, Zillmer, & Feijo, 2010).
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1INTRODUCAO

1.10 contexto do hospital: a atuacéo e a contribuicdo da Psicologia para a

populacédo de doenca crbnica infantil

A insercdo do psicélogo no setor de pediatria permitiu & Psicologia fornecer
uma importante contribuicdo para esse ambiente, trazendo o olhar do psic6logo
sobre a crianga hospitalizada dentro da perspectiva de equipe multidisciplinar.
Esse processo de inser¢cdo do psicologo na assisténcia pediatrica iniciou-se no
Brasil na década de 1970 e originou a area denominada Psicologia Pediatrica
(Crepaldi, Rabuske & Gabarra, 2006). Na atuacdo em equipe multidisciplinar, o
foco é o atendimento a crianca e ao adolescente, bem como as suas familias
nas diversas situacdes de hospitalizagcdo encontradas, sejam elas internacgoes,
tratamentos ou cirurgias decorrentes de doencas agudas ou cronicas. Essas
autoras destacam as unidades em que o psicélogo pode atuar: emergéncia,
ambulatério, enfermarias de patologia geral e de especialidades, unidades de

tratamento intensivo neonatal e pediatrica, bercario e alojamento conjunto.

Segundo Barros (2003), a Psicologia Pediatrica surgiu devido ao
reconhecimento da importancia dos aspectos psicoldgicos (comportamentais,
cognitivos e emocionais) para a saude da crianca. Para essa autora, a maior
parte do trabalho do psicologo em pediatria insere-se no contexto das
perturbacdes ou alteracbes de comportamento, visto que essas séo frequentes,
mas geralmente ndo tdo graves ou prolongadas para serem consideradas
patologias, sendo esta area denominada Psicopatologia Infantil. Além disso, o
psicologo de pediatria trabalha diretamente relacionado a psicopatologia

infantil, e estd inserido numa perspectiva aplicada da Psicologia do

Desenvolvimento. Este profissional estuda os efeitos da saude e da doenca no
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desenvolvimento, e também os efeitos do desenvolvimento na salude e na
doenca, assim como as perturbagcbes ou o0s desvios do processo de

desenvolvimento.

A Psicopatologia do Desenvolvimento é considerada por diversos autores como
uma abordagem que visa a compreender as anormalidades ocorridas no curso
do desenvolvimento humano, de forma a impossibilitar que tais problemas
prejudiqguem o desenvolvimento de cada individuo (Cichetti & Cohen, 1995;
Bordin, 2005). O conceito de Psicopatologia do Desenvolvimento utilizado
atualmente € uma construcdo que evoluiu nas Ultimas décadas, sendo
primordial abordar uma leitura desenvolvimentista para lidar com esta area.
Assim, surge a perspectiva desenvolvimentista na compreensdao dos
transtornos psicoldgicos, o que possibilita uma visdo mais aprofundada das
patologias, pois demanda um estudo mais aplicado e uma forma mais
elaborada de considerar os transtornos que possam vir a interferir no

desenvolvimento da pessoa (Barros, 2003; Rutter & Sroufe, 2000).

O estudo das doencas cronicas pela psicologia insere-se dentro desta
psicopatologia do desenvolvimento. A doenca crénica é uma enfermidade com
curso demorado, geralmente progressivo, em que ha necessidade de cuidados
meédicos, com controle e supervisdo, além de uma mudanca no estilo de vida
do paciente (Soares, 2002; Ferreira, 2006). O tema de doencas crbnicas na
infancia tém sido muito abordado em pesquisas do desenvolvimento devido as
consequéncias que estas podem trazer ao processo de desenvolvimento das

criangas.

Somam-se as doengas cronicas o0s efeitos da hospitalizacdo no

desenvolvimento infantil decorrentes do fato de criancas doentes e
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hospitalizadas apresentarem algumas mudancas que podem interferir no seu
processo de desenvolvimento, como a relacado de dependéncia com os pais e a
perda do controle sobre seu préprio corpo (Soares, 2002; Zanon, 1981). Assim,
criancas com doencas cronicas encontram VAarios obstaculos no seu
amadurecimento devido aos tratamentos prolongados e dolorosos, aos
procedimentos médicos invasivos, as diversas internacdes ou as limitacdes
fisicas, que dificutam a exploracio do ambiente, as brincadeiras, a

continuidade de seus estudos e os contatos sociais (Ferreira, 2006).

De acordo com Ferreira (2006), as doencas agudas possuem curta duracao e
necessitam de condutas pontuais, tais como indicacdo e uso de medicamentos,
procedimentos de prevencdo e acompanhamento da remissdo dos sintomas.
Dentre as doencas agudas mais frequentes estdo as doencas respiratorias,
infectocontagiosas, acidentes ortopédicos, desnutricdo, apendicite e cirurgias.
Esses tratamentos devem desacelerar ou impedir a evolucdo da doenca,
minimizando os sintomas e contribuindo para o melhor funcionamento do
organismo durante o curso da patologia. Dentre as doencas crénicas que mais
acometem as criancas estdo o cancer, -cardiopatias, Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), fibrose cistica, diabetes, disfun¢cdes renais,
hipertensdo, asma, epilepsia, hemofiia e doencas decorrentes da
prematuridade do bebé que acarretam em internacdo em Unidade de Terapia

Intensivas Neonatais (Crepaldi, Rabuske, & Gabarra, 2006).

A isso, adiciona-se a etiologia e as formas de manifestacdo das diversas
doencas cronicas, por conseguinte, extremamente variaveis. Em algumas,
como a hemofilia, ou a distrofia muscular, ha um forte componente genético.

Enquanto que em outras a etiologia é menos clara e pode ser reflexo de algum



31

processo peculiar ao longo do desenvolvimento, ou ainda a interacdo de
fatores ambientais e predisposi¢cdes genéticas. Além disso, a manifestacao da
doenca pode variar em termos de estruturas e de fungbes do organismo
afetadas, e pode incluir prejuizos ao sistema enddcrino, musculoesquelético,
respiratorio e digestivo, bem como as fungbes visuais, auditivas, da fala e

cognitivas (Thompson & Gustafson, 1995).

Entre as dimensdes gerais comuns as doencas cronicas, vale destacar
algumas de especial relevancia: a) a idade do acometimento - a adaptacdo a
uma circunstancia predominante desde o nascimento difere daquela adquirida
apo6s um periodo de desenvolvimento normal; b) o grau de restricdo na
mobilidade, que interfere ndo somente em atividades cotidianas, mas no
relacionamento com seus pares; ¢) 0 curso da doenca, isto €, se 0s prejuizos
causados sdo constantes ao longo do tempo, mas se alteram ao longo das
fases do desenvolvimento, ou se seus efeitos apresentam mudancas ao longo
de seu curso, podendo ser previsiveis em termos de fatalidade ou melhora; d) o
impacto no funcionamento cognitivo, que pode comprometer a habilidade da
crianca de interagir e se comunicar; e e) a visibilidade dos efeitos fisicos da

patologia (Thompson & Gustafson, 1995).

Em se tratando de criancas hospitalizadas por doencas crénicas uma pesquisa
realizada pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA) (2014) entre os anos de
2008 a 2010, mostrou que o numero de internacdes pediatricas no Brasil foi de
2.958.527. Ja as causas dessas internagfes foram por: a) doencgas do aparelho
respiratério, b) algumas doencas infecciosas e parasitarias, tais como
sarampos e rubéolas c) algumas doencgas originadas no periodo perinatal,

como por exemplo, a toxoplasmose d) lesbes, envenenamentos e outras
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doencas de causas externas, e e) doencas do aparelho urinario. Nesse
periodo, a média de internacBes pediatricas de zero a 14 anos foi de cinco

dias, e o numero de 6bitos infantis foi de 33.225.

Pesquisa sobre este tema realizada por Menezes (2010) visou a compreender
as significacbes do processo de hospitalizacdo de criangas hospitalizadas por
doencas crbnicas e seus pais. A autora observou que as criancgas reivindicam
ser tratadas como sujeitos de direitos, devendo os profissionais de saude e

cuidadores valorizar suas significacfes e suas experiéncias.

Por sua vez, Novaes e Portugal (2007) realizaram pesquisa tedrica sobre
estudos que utilizam a perspectiva ecoldgica na populacdo de criancas com
doencgas crbnicas. Como resultados, esses autores concluiram que utilizar o
modelo ecoldgico permitiu uma pesquisa que demonstrasse a importancia das
interagbes no contexto hospitalar envolvendo diversos microssistemas: familia,
hospital e rede social, que atuam para resolver problemas de saude e

promover seu desenvolvimento.

Ainda sobre este tema, Castro (2007) pontua que o efeito da hospitalizacéo
sobre a crianca dependera da duracao, sintomatologia, gravidade, visibilidade
da doenca, tipos de intervencbes médicas e também das caracteristicas da
crianca e de suas relagdes familiares. Assim, a doenca, como processo, pode
ter consequéncias imediatas para algumas criancas, como disfuncdes
biologicas, aparecimento de comportamentos agressivos, pesadelos,
mudancas na conduta e medo de separar-se de seus pais; ou em longo prazo,
como modificagbes nas atividades cotidianas, pois a interagdo da crianga com
seu ambiente fisico e social € alterada pelas demandas da patologia. Por conta

disso, é importante examinar 0os comportamentos das crian¢cas doentes e sua
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compreensao sobre esse processo, para melhor atender suas demandas e
contribuir para a administracdo do seu tratamento. (Motta, Enumo, & Ferrao,

2006; Thompson & Gustafson, 1995).

1.2Cancer infantil

De acordo com a World Health Organization (WHO, 2005) hé& diversos tipos de
cancer e todos os 6rgdos do corpo humano podem tornar-se cancerigenos. O
processo de neoplasia, ao contrario do que pode ser frequentemente
entendido, ndo se caracteriza necessariamente pela formagdo de um tumor
sélido. Outras formas de cancer, como as leucemias — pertencentes ao grupo
das patologias hematopéticas — representam as modalidades mais frequentes
na infancia (particularmente a leucemia linfoide aguda (LLA), seguida por
outras formas de céancer, como tumores no sistema nervoso central (SNC),
neuroblastomas, nefroblastomas e tumores d&sseos (Instituto Nacional do

cancer (INCA), 2007; WHO, 2005).

Segundo o INCA (2014), o cancer infantil atinge 1% a 3% dos casos totais da
patologia no mundo, enquanto que no Brasil, o cancer infantil esta entre 1% a
4,6%, sendo que a média é de 384.340 novos casos de cancer em criancas e
adolescentes de até 19 anos até o ano de 2030. Apesar do alto numero, o
cancer € considerado raro em criangas quando comparado ao cancer em
adultos. Isso porque o céancer infantil apresenta caracteristicas especificas e
origens histopatologicas proprias, apresentando periodo de laténcia breve,
crescimento rapido e maior agressividade. Apesar disso, sua resposta ao
tratamento € melhor do que a de um adulto e geralmente possui um bom

prognastico.
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Ressalta-se também, que a perspectiva de cura para o cancer infantil chega a
até 80% se essas criangas forem diagnosticadas precocemente e conseguirem
tratamento adequado (INCA, 2012). Essa assisténcia desenvolve-se pelo
cuidado preventivo (aconselhamento genético e habitos de vida saudavel),
curativo (a énfase € dada ao entendimento fisiopatol6gico das doencas mais do
que a prépria doenca e ao doente) e paliativo (é centrado no paciente em si;
sendo que a aten¢do ndo € dada apenas as necessidades fisicas, mas também

as necessidades psicologicas dos pacientes).

Mesmo diante de grandes perspectivas positivas de cura em pacientes
pediatricos com cancer, a doenca continua a ser em grande parte associada ao
Obito do paciente e ao sofrimento decorrente do tratamento e da propria
doenca (Rodrigues, Rosa, & Baptista, 2000; Malta, Schall, & Modena, 2008). O
cancer, como a maioria das doencgas crénicas, provoca diversas mudancas nos
habitos de cuidados e também varios tipos de privacdes, especialmente
guando ocorre a hospitalizacédo. Além disso, toda familia dessa crianca também

experiencia fortes mudancas em sua rotina e organizacdo (Romano, 2008).

Para Santos (2010), o que tem minimizado o nimero de criancas com doencas
cronicas, e também um aumento na expectativa de vida em criancas
portadoras de doencas fatais sdo trés fatores: o primeiro é devido a uma
melhora na condicdo de vida, ou seja, melhor renda, oferta de emprego para os
pais, acesso a educacgdo e a saude; outro fator seria a melhora na aquisicdo
de habitos de higiene e de cuidados com a saude, ou seja, fatores
comportamentais; e finalmente, os beneficios do avanco cientifico de farmacos
e novos tratamentos. Isso também tem atenuado as doencgas crbnicas infantis

no ultimo século.
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No Brasil, segundo dados do INCA (2014), nos ultimos 40 anos 0 progresso no
tratamento do cancer na infancia e na adolescéncia foram extremamente
significativos, porém os dados sobre a incidéncia de cancer em criancas e
adolescentes e Obitos ocasionados pela doenga ainda se mostram alarmantes.
Segundo 0 mesmo instituto, o cancer ja representa a primeira causa de morte
por doenca nessa populacao, totalizando 7% do total. Estima-se que ocorrerdo
cerca de 11.840 novos casos no pais no ano de 2015, sendo a leucemia o tipo

mais comum (25-35%).

Ainda acerca da sobrevida do cancer infantil, o INCA (2008) destaca alguns
fatores que dificultam o sucesso do tratamento: o atraso do diagndstico, a falta
de informacéo familiar e a dificuldade de acesso a tratamento especifico.
Dentre estes, o0 atraso no diagnostico se destaca como a principal causa de
mortalidade no cancer infantil porque os sintomas nessa populacdo especifica
sao facilmente confundidos com o de outras doencas tipicas dessa faixa etaria.
O atraso também pode ocorrer devido a desesperanca de cura, precariedade
dos servicos de saude e, em alguns casos, da religido, como as que proibem
transfusdo sanguinea. Assim, para haver o diagndstico correto e precoce, é
necessario que tanto a familia - que deve consultar os médicos nos primeiros
sinais de sintomas, quanto os médicos - que devem cogitar a possibilidade de
cancer, fazendo assim os exames e encaminhamentos adequados, devem ser

criteriosos e atentos as agdes possiveis e necessarias para esse fim.

A partir dessas descrigBes, entende-se que a prevengdo do cancer merece
atencdo da Saude Publica no pais, pois, segundo o INCA (2012), um terco dos
novos casos poderia ter sido evitado se houvesse uma conscientizagdo e um

programa atuante de prevencao da doenca. A prevencao pode ser feita por
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meio de uma educacdo para a populacdo, mantendo uma alimentacao
saudavel, evitando alimentos contaminados com produtos quimicos e
industrializados, além de legislacdo que proiba poluicdo ambiental por parte de
industrias, que sdo comprovadamente potencializadoras de agentes
cancerigenos. Além disso, se a pessoa possui diagnéstico ou mortes por
cancer na familia, especialmente em parentes de primeiro grau, deve fazer
exames periodicos e ter cuidados de alimentacdo e habitos de vida
recomendados pelos médicos. Atualmente, a doenca € a segunda maior causa
de morte no pais com perspectivas de crescimento, perdendo apenas para
acidentes de transito. Com a situagéo, a saude publica deve investir e capacitar
diversas especialidades para tratamento do cancer, pois ele necessita, assim
como todas as doencas, da contribuicdo dos diversos saberes, dentre os quais
os da Psicologia que devem fornecer sua contribuicdo e auxiliar nos cuidados

desses pacientes especificos.

Convém também ressaltar que o cancer infantil, por ser uma doenca cronica
grave, requer visitas regulares ao hospital e até longos periodos de
hospitalizacdo, sujeitando a crianca e seus familiares a diversas situacfes
estressantes. A crianca, além de sofrer procedimentos médicos invasivos
diariamente, tem sua rotina bastante modificada, precisa se adequar aos novos
horérios, ficando restringida ao convivio social e familiar, e bastante ausente da
escola. Soma-se a isso, o ficar sob o cuidado de pessoas desconhecidas, bem
como precisar lidar com mudangas na aparéncia fisica, perda de autonomia e
com a incerteza do futuro (Eiser, 1997; Barros, 2003; Crepaldi, Linhares, &

Perosa, 2006).
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Além disso, segundo o estudo de Dias, Baptista e Baptista (2003), internagdes
superiores a cinco dias representam risco ao desenvolvimento de transtornos
comportamentais e psicoldégicos em criancas, levantando a demanda por
intervengcbes para além da execucdo de procedimentos técnicos meédicos.
Também, reconhece-se a necessidade ndo apenas de avaliar as
consequéncias psicologicas durante a internacdo, mas também as

repercussdes apos a alta hospitalar (Barros, 2003).

Sobre esse tema, Ferreira (2006) pontua que variaveis especificas ao regime
de tratamento devem ser consideradas na avaliacdo e elaboracdo de
estratégias de enfrentamento, pois tanto a eficacia quanto a adesédo sofrem
influéncias de diversos fatores, como a existéncia de efeitos colaterais, por
exemplo. Diante disso, a condi¢do de portador de cancer dificulta a exploracéo
do ambiente, a continuidade de seus estudos e 0s contatos sociais com
familiares e amigos, bem como provoca brusca mudanca de rotina (Ferreira,

2006; Gabarra, 2005; Castro Neto, 2000; Guimaraes, 1987).

Ademais, a experiéncia de ter um filho com cancer gera um impacto
significativo no cotidiano familiar, culminando na necessidade de
redimensionar as fun¢des dos membros da familia durante a hospitalizacdo e o
tratamento. Desse modo, as relagbes sociais que compdem os vinculos da
crianca e de sua familia em diferentes contextos também serdo alteradas
(Crepaldi, 1998; Rolland, 1995; Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010; Wagner,
Tronco, & Armani, 2011). Assim, um importante aspecto a ser investigado seria
entender como se estruturam os diferentes lagos afetivos, bem como as

caracteristicas das redes sociais dos membros da familia, pois dessa forma
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seria levado em consideragcdo um meio de acesso a realidade da crianca e de

sua familia (Barros, 2003; Menezes,2010).

1.3A familia da crianga com cancer

A familia da crianca hospitalizada com céancer tem sido alvo de investigacfes
cientificas especialmente no que se refere aos aspectos de manejo da doenca:
adaptacdo e compreensdo do diagnéstico inicial, enfrentamento e superacdo
da doencga, capacitacdo do filho e da prépria familia para lidar com o cancer, e
as vivéncias e perspectivas futuras (Costa Junior, 2005). Com o exposto, &
relevante pontuar uma compreensdo de familia que abarca o contexto da

pesquisa.

A familia é um sistema em constante transformacédo, que interage com outros,
podendo modificar-se e ser modificada pelo contexto social em que se
encontra, de forma a manter um equilibrio dinAmico entre o contexto e os
individuos (Andolfi, 1984). Ainda na concepcao sistémica, a familia caracteriza-
se por ir além da soma de seus membros por meio de papéis sociais, maneira
pela qual cada um exerce sua fungdo no sistema familiar em um determinado
momento de suas vidas, que guiam as interacOes familiares (Lavee & Mey-
Dan, 2003; Carter & McGoldrick 1995; Goldbeter-Merinfeld, 1998; Minuchin,

1982; Wagner et. al, 2011).

A familia também surge para fortalecer a pessoa para criar estratégias de
enfrentamento em momentos delicados, por meio de suas interagbes. Para De
Antoni, Barone e Koller (2006), a familia possui um papel importante podendo
favorecer ou vulnerabilizar os processos individuais de protecdo de seus

membros, visto que os lacos familiares e o convivio interferem na forma do
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sujeito encarar situacées ameacadoras, sendo esses lagos fundamentais para
lutar ou fugir de problemas ou questdes adversas, pois desencadeiam uma
histéria de superacdo ou de doencas emocionais frente a uma doenga como o

cancer.

Polleto e Koller (2008) também enfatizam o contexto familiar como fator
protetivo, uma vez que, como primeiro grupo social na vida da crianca, sua
funcdo e sua estrutura estdo diretamente ligadas a proporcionar alicerces
necessarios a um desenvolvimento saudavel. A partir disso, entende-se que €
nas relacbes com o0s pais que as criancas se percebem incentivadas e
protegidas, e essa familia protetiva possui diversas caracteristicas importantes,
tais como: relacbes positivas de pais e filhos, relacionamentos conjugais sem
conflitos graves, ambiente limpo e saudavel, condi¢cdes basicas de alimentacao
e saneamento, boa escolaridade e rendimento salarial dos pais para manter as

necessidades basicas da familia.

Em outra linha, Kohlsdorf e Costa Junior (2008) realizaram reviséo de literatura
a respeito das estratégias de enfrentamento dos pais de criancas com cancer e
mostraram que a doenca de um membro da familia afeta tanto o paciente
quanto os familiares, em diversos aspectos: rotina pessoal, repertério de
comportamentos, dinamica familiar, e também a vivéncia de sentimentos como
ansiedade, medo, duvidas e perdas. Sobre isso, outra pesquisa realizada por
Silva et al. (2010) aponta que o0 estresse desencadeado pelo impacto da
doenca pode ser mais intenso na familia do que no proprio paciente. Esse
estresse pode vir associado a varias outras reacdes como: desespero, irritacéo,

intolerancia, ameaca da morte e sentimento de perda do doente; reacdes essas
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gue agem tanto no nivel psicoldgico quanto no fisico dos individuos, podendo

acarretar na sobrecarga do cuidador.

As reacfes emocionais parentais ocorrem ao longo de todo curso da doenca,
uma vez que esta tem fases especificas, em que os estagios da doenca vao
desde leve, média até grave ou até mesmo a cura. Essas reacdes ndo tém um
padrao preestabelecido e ndo se limitam ao momento do diagndstico, mas vao
surgindo durante toda trajetoria da doenca, de acordo com a gravidade da
mesma, as crises, 0s procedimentos medicos, as constantes hospitalizacées,
os tratamentos e o estado clinico e psicolégico da crianca. Assim, percebe-se
gue durante todo processo de tratamento sdo exigidas novas adaptacdes a
familia, que vai adaptando seus sentimentos frente ao modo como a crianga
vivencia a doencga tanto clinica quanto psicologicamente (Santos 2010; Silva,
2000). Ao receber a noticia do diagndéstico de um filho ou mesmo ao longo do
tratamento em situacbes mais dolorosas pode ocorrer a perda do controle, o
gue causa um sentimento de impoténcia diante do sofrimento (Silva, 2009).
Para Castro e Thomas (2012), esse tema ainda € carente de pesquisas, pois
existe uma grande complexidade de sentimentos que sao vivenciados pelos

progenitores.

Ademais, além das adaptacdes e dos ajustes exigidos a familia, Carvalho
(2008) afirma que o paciente e seus familiares podem experimentar outras
adversidades, como afastamento social, segregacgao e interrupgéo do curso de
vida anterior. Essas adversidades, somados ao esgotamento fisico, emocional
e as dificuldades profissionais, financeiras e as alteragfes na dindmica familiar

sdo muitas vezes geradores de estresse, tensdo e conflito, deixando a familia
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em situacdo ainda mais vulneravel frente a vivéncia de um filho com céncer

(Salci & Marcon, 2011).

Algumas pesquisas tém indicado que a vivéncia dos pacientes e familiares é
complexa e sofrida ndo apenas pela doenca em si, mas também pelas
mudancas provocadas por ela na vida das pessoas envolvidas, podendo até
mesmo alterar seus papéis familiares e sociais em funcdo da doenca
(Carvalho, 2008; Wagner et. al, 2011; Nascimento, Monteiro, Vinhaes,
Cavalcanti, & Ramos, 2009). Soma-se a isso, o fato de que as diversas
dificuldades que a familia precisa lidar, como perda do emprego, problemas
financeiros, problemas relacionais familiares e o afastamento social dos
membros da familia, podem tornar a vivéncia do cancer infantil ainda mais

dolorosa para a familia (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010).

Mesmo diante de inUmeras mudancas no cotidiano e dificuldades a serem
superadas, as familias podem se unir frente ao adoecimento de um filho para
dar o apoio necessario uns aos outros, e fazer com gue a experiéncia seja
menos dolorosa e que o tratamento tenha mais éxito com o envolvimento de
todos os familiares, que se mobilizam por meio desta proximidade para dar
conta das mudancas que ocorrem (Melo, Barros, Campello, Ferreira, Rocha,
Silva, & Santos, 2012; Cheron & Pettengill, 2011; Di Primio, Schwartz,
Bielemann, Burille, Zillmer, & Feijo, 2010). Outro aspecto que pode ocorrer nas
relacdes familiares no momento do tratamento da doenga € a dificuldade de
impor limites ao filho, que agora estd debilitado, e necessita de muitos
cuidados, o que é facilmente confundido com protecdo e cuidado. A

superprotecdo dada a crianca doente também € comum nesse periodo da vida,
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fazendo com que sua autonomia seja comprometida (McDaniel, Hepworth, &

Doherty, 1994; Berthoud & Bergami, 1997).

Em relacdo ao manejo da doenca é relevante apresentar os estagios do cancer
e como as familias lidam com esta doenca em suas diferentes fases, quais séo
0s sentimentos vivenciados, quais as formas de agir e como superar o
diagnéstico e o doloroso tratamento da doenca. Sobre esse manejo, Vale
(1997) pontua que na primeira fase, a fase do diagnéstico, a familia
experimenta sentimentos de angustia, incertezas e medo da morte, sendo
caracterizada por uma fase de catastrofe e muitos conflitos familiares —
acusacao entre os pais, busca de explicacdo e até negacédo da realidade. Apés
esse periodo, a familia passa por sentimentos de aflicdo frente aos
procedimentos e intervencdes, que normalmente causam dor e efeitos
colaterais. Assim, a preocupacdo com a atual gravidade da doenca e o
tratamento sdo determinantes no estado emocional dos pais. Ainda sobre a
gravidade da doenca, Carvalho (2008) pontua que quanto mais avancado o
cancer, maior o sofrimento do enfermo e de seus familiares, havendo uma

grande demanda por cuidados e atencéo.

Segundo Figueiredo e Bifulco (2008), o cancer pode causar tanto no paciente
como em sua familia desequilibrios emocionais, fisicos, sociais e espirituais,
por ainda ser uma doenga com estigmas e mitos. Em todas as fases da
doenca, desde o diagnostico até a cura ou o0 Obito, 0s pacientes e seus
familiares podem ser afetados por impactos negativos, por isso € necessario
receber um atendimento que contemple todas essas esferas do sofrimento

durante todo processo da doenca.
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Como exemplo disso, na pesquisa realizada por Damidao e Angelo (2001) sobre
a experiéncia da familia da crianga com doenca crbnica foram observados e
entrevistados seis médes e dois pais sobre questdes relativas a vivéncia de
dificuldades e superacdo das mesmas. Nos resultados dessa pesquisa, as
categorias de analise focaram na questdo de ter ou ndo controle sobre
aspectos relacionados a doenca da crianca. Na categoria “ter controle”, as
subcategorias foram: ter controle em relacdo ao inicio da doenca, a busca de
conhecimento, ao sofrimento, aos efeitos da doenca, ao cuidado da crianca, ao
suporte para a crianga conviver com a doenca, a situacao familiar e a atual
situagdo da doencga. Ja na categoria “ndo ter controle”, as subcategorias foram:
nao ter controle sobre os efeitos e a situacado da doenca, conseguir administrar

a doenca e vislumbrar futuro para crianga.

Nascimento, Rocha, Hayes e Lima (2005) realizaram revisédo de literatura sobre
a crianca com cancer e seus familiares para identificar quais os temas mais
pesquisados com essa populacdo. Os autores encontraram como resultado os
temas sobre o impacto do cancer no sistema familiar, o processo de adaptacédo
e estratégias utilizadas pelos pais durante a doenca e 0 processo de perda e
luto frente a morte da crianca. As pesquisadoras também enfatizaram a
necessidade de ter representacdo de todos os membros da familia na coleta,

selecionar o melhor método de coletar informacfes da familia e considerar as

necessidades sociais e psicologicas dessas familias.

Uma pesquisa que analisou parte dos programas que incentivavam a presenca
dos cuidadores no hospital identificou que eles simplesmente se limitavam a
manté-los presentes como espectadores ou realizando tarefas de cuidado sem

orientacdo prévia (Crepaldi, 1999a). Dessa maneira, os cuidadores da crianca
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muitas vezes nao estabeleciam um papel ativo em seus cuidados, pois nao
eram envolvidos e reconhecidos como personagens atuantes e de grande

auxilio no diaa-dia no hospital.

Em estudo realizado com maes de criancas hospitalizadas, Oliveira e Collet
(1999) tiveram como objetivo principal a compreensdo das maes sobre a
importancia de permanecer ao lado do filho hospitalizado para manutencédo do
vinculo afetivo crianca-familia. Os autores destacaram nos resultados que as
maiores preocupacdes das maes foram: sua auséncia na internacéo dos filhos
qgquando precisavam resolver outras questdes familiares, a mudanca no
cotidiano ocasionada pela hospitalizacdo e a importancia de permanecer com o

filho no hospital.

Em estudo mais recente, Espirito Santo, Gaiva, Espinosa, Barbosa e Belasco
(2011) expuseram a rotina exaustiva e o excesso de tarefas dos responsaveis
pelo cuidado dos filhos internados pela doenca. O acumulo de funcdes, tanto
em relacdo ao cuidado do filho, quanto as demandas da rotina doméstica e a
consequente perda do emprego em alguns casos, mostraram-se como fatores
determinantes para uma sobrecarga de atividades, estresse, qualidade de vida
comprometida e até sintomas depressivos nessa populacéo. Essa sobrecarga,
geralmente acumulada por um dos membros da familia, que assume quase
gue exclusivamente os cuidados do filho hospitalizado, pode fazer com que ao
passar do tempo o0s outros relacionamentos na familia sejam afetados
negativamente, atingindo nédo apenas o relacionamento desse membro com os

outros filhos, mas também o relacionamento conjugal.

O afastamento familiar € motivo de preocupacdo do principal cuidador da

crianca, e pode dificultar ainda mais o enfrentamento da hospitalizacdo, pois
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como ja dito anteriormente os papéis familiares com a auséncia de um dos pais
na maioria das vezes € modificado, gerando, assim, dificuldades familiares em

se reorganizar e se adaptar as rotinas (McDaniel et al., 1994; Silva et al., 2010).

Em outra analise, Misko e Bousso (2007) investigaram como a familia da
criangca com cancer maneja a doenca em casa e como funciona quando decide
leva-la ao servico de emergéncia hospitalar. Por meio da Histéria Oral tematica,
método de coleta de dados pela narrativa dos participantes, os resultados
focaram na identidade da criang¢a, visdo da doenca, capacidade de manejo da
doenca, mutualidade entre os pais, filosofia dos pais, abordagem para o
manejo, foco da familia e expectativas futuras. Assim, o manejo da doenca no
ambiente familiar foi reconhecido como algo que significa uma forma de
controle da situacdo, na tentativa de eliminar os sintomas que pudessem levar
a crianca a ter uma piora no quadro clinico ou a perda do controle da doenca.
Perder esse controle significava precisar leva-la ao hospital, ao pronto-socorro,
guando as incertezas de ndo estar dando conta dos sintomas permeavam

esses cuidados.

Diante do exposto, Fitch (2006) pontua que quando a familia se depara com a
doenca de cancer em um de seus membros, as necessidades diarias sao
reorganizadas, sendo que as prioridades passam a ser o cuidado do paciente,
enquanto que as necessidades fisicas, psicologicas, sociais, emocionais e
espirituais pessoais de cada um ficam em segundo plano. Com isso, pode
gerar ansiedade, estresse e incertezas, e isso faz com que o0 paciente e sua
familia percebam que algumas coisas estdo fora do controle e que ndo sabem

lidar com a nova demanda.
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Aspecto importante a ser destacado quando se fala em impactos da doenca
cronica e da hospitalizacdo em familias é a religiosidade. Paula, Nascimento e
Rocha (2009) investigaram as relacdes entre a religiosidade, a espiritualidade,
crengas na vida e na saude de pacientes renais cronicos. Os resultados
apontaram que a fé e o milagre sdo fortemente associados ao transplante e a
cura, pois, quando esses ocorrem, 0 merecimento e a fé em Deus justificam a
melhora dos pacientes. Além disso, a fé é considerada a principal busca e fonte
de apoio pelos pacientes e suas familias. Ja Bousso, Serafim e Misko (2010)
pesquisaram as relacdes entre religido, doenca e morte em familias de
criancas com doencas crbnicas e constataram que as familias atribuem
significado as suas experiéncias por meio da religido. Além disso, trés
dimensdes da religiosidade foram relacionadas a doenca e a morte: um Ser
superior com poder de cura, manter conexdo com Deus e a fé encorajando o

otimismo.

Em outro estudo. Paula et al. (2009) verificaram a manifestacéo da religido e da
espiritualidade para familias de criancas com doenca renal crdnica e
perceberam que a espiritualidade e a religido sdo recursos importantes no
enfrentamento a doenca, principalmente diante de progndsticos ameacadores.
Os autores ressaltaram também que compreender a religiosidade e a
espiritualidade da familia em processo de adoecimento também € importante

para o enfermeiro atuar na promocao de saude.

Ainda sobre este tema, Lucchese e Koening (2013) enfatizaram que estudos
epidemiologicos tém revelado uma relacdo entre espiritualidade, religiosidade e
doencas cardiovasculares enfatizando menores prevaléncias de depresséo,

maior sobrevida, menores niveis pressoricos e menores complicacdes pos-
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cirirgicas. Apesar desses dados, os autores pontuam que poucos médicos
abordam esse tema em consultas. Contudo, isso poderia beneficiar esses
pacientes, pois uma vez que o cardiologista conheca a histéria e as crencgas do
paciente, este conhecimento pode influenciar em seu tratamento, permitindo ao

profissional avaliar de que forma isso Ihe traria conforto ou sofrimento.

Frente a isso, diversos estudos voltados para a investigagdo de como se
organiza a vivéncia da crian¢ca com cancer e outras doencas cronicas e de sua
familia diante dos aspectos relacionados ao manejo da doenca vem sendo
produzidos. Pesquisas envolvendo temas como a adaptacdo e compreensao
do diagndstico inicial, enfrentamento e superacao da doenca e preparacao para
vivéncias e perspectivas futuras mostram-se de grande relevancia na busca de

minimizar as repercussdes da doenca na vida da crianca.

Diante disso, Di Primio et al. (2010) apontam que a familia necessita contar
com uma rede de apoio, constituida por vizinhos, amigos e outras pessoas que
possam contribuir para a superacdo das diversas dificuldades enfrentadas.
Além disso, essa rede de apoio deve ser ativa e envolvida no cuidado com a
crianca, jA que como anteriormente exposto, essa tarefa € complexa e muitas
vezes sobrecarrega um dos pais. Outro aspecto importante é verificar se a
familia consegue acessar sua rede de apoio, tendo ou nao facilidade em pedir
ajuda, ou se consegue aceitar esse apoio, por exemplo. E também se os pais
continuam a se relacionar com essas pessoas da rede, quando ndo hi mais a

necessidade de apoio para o filho doente (McDaniel et al., 1994).
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1.4Rede de Apoio Social e Afetiva

As redes de apoio, segundo Brito e Koller (1999), sdo compostas por um
conjunto ou grupo de pessoas ou sistemas significativos que compdem a rede
de relacionamentos percebidos pelos individuos. Além disso, a rede social tem
grande influéncia na saude e bem-estar, pois € por meio dela que eles
percebem e se orientam com seu mundo social, criando estratégias e
competéncias para realizar suas interacfes e lidar com situacdes adversas.
Essas autoras destacam ainda que a qualidade é mais importante do que a

guantidade de vinculos estabelecidos.

A rede social ndo € permanente, podendo sofrer inameras mudancas ao longo
do ciclo vital da pessoa. Dessa maneira, a estrutura e funcdo da rede
dependem das necessidades e das interacdes que 0 sujeito consegue
desenvolver, com base em suas habilidades sociais, que podem fazer com que
essa rede seja ampliada ou mantida por um longo periodo de tempo, sendo
gque a sua auséncia pode gerar soliddo e falta de significado de vida
(Samuelsson, Therlund, & Ringstrom, 1996). Ademais, Brito e Koller (1999)
pontuam que, para que a rede de apoio possa desempenhar o seu papel
protetivo, as caracteristicas pessoais de forca devem atuar favorecendo as
interacfes nas quais a pessoa esta envolvida, sendo que essa pessoa precisa
responder de forma competente em suas relacbes para favorecer seu

desenvolvimento, tendo ela um papel ativo nesse processo.

Diante disso, a forma que essa rede de apoio ird se configurar, bem como a
presenca ativa dos cuidadores, repercutird sobre a maneira que a crianca
vivenciara o periodo de internacdo, assim como na maneira de se relacionar da

crianga com os profissionais envolvidos nos cuidados relativos ao tratamento e
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com os procedimentos necessarios. Além disso, fatores como a idade da
crianga, experiéncias prévias com doencas e internacdo, o tempo de
permanéncia no hospital, caracteristicas da doenca e as demandas do
tratamento também irdo interferir no como a criancga ira vivenciar e significar a

internagéo (Barros, 2003; Menezes, 2010; Crepaldi, 1999a).

O apoio social € percebido como um dos principais fatores de protecdo ao
desenvolvimento humano, pois ele exerce larga influéncia na capacidade do
individuo de criar estratégias favoraveis para enfrentar as adversidades, sendo
esse apoio um aspecto positivo no desenvolvimento desse sujeito. Esse apoio
refere-se as interacbfes e aos vinculos estabelecidos, e também a sua
manutencdo, e caracterizam a interface entre o individuo e o sistema social,
tendo a funcdo de auxiliar a pessoa na adaptacdo ao meio e a situacoes
adversas, tais como estresse, ajustamento social e enfermidades (Antunes &

Fontaine, 2005; Siqueira, Betts, & Dell’Aglio, 2006).

Segundo Newcombe (1999), o primeiro contato de apoio da crianc¢a € realizado
pelos pais, pois € por meio das relacbes de apego iniciais da crianca e da
capacidade e disponibilidade dos pais em suprir suas necessidades que elas
criam bases de seguranca e confianca, que mais tarde sdo transferidas a
outras pessoas. Ainda sobre esse tema, Brito e Koller (1999) afirmam que a
primeira rede de apoio da pessoa é formada pelo microssistema familiar, uma
vez que, por meio de seus vinculos e lacos afetivos, as criancas aprendem a se
relacionar com o mundo. O apoio familiar também contribui para gerar pessoas
capazes de lidar com situacdes dificeis do cotidiano, reduzindo o impacto de
eventos estressantes e traumaticos da vida (Wills, Blechman, & Mcnamara,

1996).
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Ainda sobre esse tema, Orford (1992) afirma que quanto mais a crianga
percebe sua rede de apoio com satisfacdo, esse sentimento positivo é
transferido para outros aspectos da sua vida por meio de pensamentos
positivos e da capacidade de superar desafios, utilizando, assim, estratégias

eficientes para superar possiveis condi¢des de adversidades vivenciadas.

A rede de apoio social e afetiva dos cuidadores de pacientes de cancer pode
atenuar efeitos gerados pela hospitalizacdo, tais como: sentimentos de
ansiedade, depresséao e estresse-pés-traumatico, contribuindo até mesmo para
uma melhor adesdo ao tratamento; enquanto que uma rede social pequena,
pode ocasionar restricbes sociais e menos sentimento de pertenca, que tém
sido associado a mais estresse pos-traumatico em pais de criancas
sobreviventes de cancer (Vrijmoet-Wiersma, Van Klink, Kolk, Koopman, Ball, &
Egeler 2008). Diante disso, constatou-se que a existéncia dessa rede pode
minimizar os efeitos de eventos estressores, enquanto que sua auséncia pode
aumenta-los. Outro fator importante a ser considerado para entender como a
pessoa enfrenta situacdes estressoras sdo as caracteristicas pessoais (Rutter,

1987;1999).

As caracteristicas da pessoa foram apontadas por Bronfenbrenner e Morris
(1998) como um dos principais pilares nos processos de interacfes
significativas para a pessoa. Segundo esses autores, quanto mais recursos a
pessoa tiver para acessar nas interacdes, mais possivelmente ela conseguira
se proteger de doengas e sintomas psicopatologicos. Dessa maneira, a rede de
apoio executa seu papel auxiliando a pessoa por meio dos vinculos que ela

possui.
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Outro aspecto a ser considerado no estudo de rede de apoio é a variavel do
sexo, uma vez que O estresse no pai e na mae é diferenciado. A mae de
criangas com cancer, quando melhor ajustada e adaptada a situacdo da
doenca, tem a probabilidade de receber mais apoio social e afetivo do que o
pai ou outro cuidador do género masculino (Hoekstra-Weebers, Jasper, Kamps,
& Kilip, 2001). Além disso, a vida social estabelecida por meio dessa rede da
sentido & existéncia do sujeito, a medida que a identidade positiva, construida a
partir do olhar do outro, faz com que as praticas de cuidado de si, como o
cuidado com a prépria saude, sejam estimuladas e incrementadas por essas

relacdes interpessoais (Sluzki, 1997).

A isso se somam as relacbes de amizade como promotoras do
desenvolvimento infanto-juvenil, favorecendo o enfrentamento de situacdes
adversas por meio de redes de suporte. Para Garcia (2005), a amizade na
infancia é uma importante forma de socializacéo, favorece o desenvolvimento
cognitivo, afetivo e moral e contribui, assim, para a saude emocional das
criancas. Estudos realizados por diversos autores (Garcia, 2005; Garcia &
Pereira, 2011; Ricardo & Rossetti, 2011) demonstram que as relacdes de
amizade na infancia dependem do contexto em que estdo inseridas, pois as
amizades estdo ligadas ao seu cotidiano. Além disso, para essa populacdo, o
relacionamento ocorre de fato quando realizam atividades junto a seus pares.
No caso de criangas, o brincar destaca-se como a principal atividade comum,
sendo que criancas e adolescentes procuram ajuda e compartiiham suas

experiéncias com 0s amigos.

Ferreira e Garcia (2011) realizaram pesquisa sobre amizade com adolescentes

portadores de diabetes e céncer e constataram que o0 apoio social pode
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minimizar o sofrimento psicolégico e melhorar a adesdo ao tratamento de uma
doenca crdnica, pois o companheirismo auxilia na adaptacdo e na convivéncia
com uma doencga grave. De acordo com Newcomb e Bagwell (1996), os
relacionamentos de amizade promovem recursos emocionais que aumentam a
capacidade das criancas para enfrentar positivamente as demandas
ambientais. Primeiro, o relacionamento com o0s pais, e depois que comegam a
frequentar outros contextos (escola, igreja, centro comunitario), elas
desenvolvem relacionamentos de amizade com 0s pares, sendo que esses
relacionamentos dependem de caracteristicas como empatia e competéncia
social. Para Garcia (2005), nessas relacdes a crianca entra em contato com
sentimentos e emocdes de maneira mais efetiva, tais como: raiva, tristeza,
competi¢cdo, cooperacgdo e solidariedade, e esses se tornam relacionamentos
essenciais para ampliar o desenvolvimento afetivo e social da crianca. Ao
experenciar essas emocbes, as criancas aprendem a lidar com seus
sentimentos e também a expressa-los (Eisenberg, Fabes, Schaller, Carlo, &

Miller, 1991).

Sobre este assunto, Garmezy (1996) demonstrou que a habilidade de regular
emoc0des e expressa-las pode funcionar como um fator protetivo para criancas,
resultando na promocdo de competéncia social por meio da formacdo de
vinculos de amizade. Além disso, varios indicios apontam para uma possivel
relacdo entre a empatia e a competéncia social das criancas e sua influéncia

no enfrentamento de situag@es dificeis.

Em suma, qualquer contexto da vida, como familia, amigos, vizinhos, escola,
abrigo, hospital, pode assumir papel relevante ao fornecer apoio nas relagbes

estabelecidas pela crianga com o outro. Entende-se que a rede de apoio social
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e afetiva promovida por pessoas significativas € uma das mais relevantes
dimensdes do desenvolvimento humano e do bem estar fisico e psicologico, e
esse apoio esté ligado ao desenvolvimento da capacidade de enfrentamento de
situagbes estressantes, promovendo caracteristicas de resiliéncia e
desenvolvimento adaptativo no sujeito (Brito & Koller, 1999; Garmezy &

Masten, 1994; Rutter,1987).

1.5A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano (TBDH)

O pilar tedrico e metodoldgico do presente estudo é a teoria bioecolbégica do
desenvolvimento humano preconizada por Bronfenbrenner. Essa concepcéo
tedrico-metodoldgica define o desenvolvimento com base nos processos de
interacdes entre o ser humano e seus contextos de vida ao compreender as
interacdes com pessoas, objetos e simbolos. (Bronfenbrenner, 1994; 1996;
Bronfenbrenner & Ceci, 1994; Bronfenbrenner & Evans, 2000; Bronfenbrenner
& Morris, 1998). Assim, suas inter-relacdes ndo estao restritas aos aspectos
fisicos ou as interacdes diretas entre os individuos (Polonia, Dessen & Silva

2005).

De acordo com Bronfenbrenner (2005) o desenvolvimento € definido como:

O fen6meno de continuidade e de mudanca das caracteristicas
biopsicolégicas dos seres humanos como individuos e grupos. Esse
fendbmeno se estende ao longo do ciclo de vida humano por meio das
sucessivas geracfes e ao longo do tempo histérico, tanto passado quanto

presente (p.43).

A obra desse autor, em sua primeira e segunda fase, enfatiza o papel do

ambiente no processo de desenvolvimento, ficando os processos individuais
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com menor destaque. Ja na segunda fase sdo acrescentados novos conceitos
ao modelo original e os processos individuais séo colocados como elementos
centrais no processo de desenvolvimento. O Modelo Bioecoldgico, como essa
segunda fase foi denominada, € composto por uma interacdo dinamica entre o0s
principais conceitos do Modelo Ecoldgico e os elementos individuais da pessoa
em processo de desenvolvimento, sendo este seu diferencial inédito (Rosa &
Tudge, 2013). Diante disso, entra em cena um novo modelo tedrico e
metodoldgico para pesquisas em desenvolvimento (Bronfenbrenner & Evans,

2000; Bronfenbrenner & Morris, 1998; Bronfenbrenner & Ceci, 1994).

Esse novo modelo tedrico e metodologico denominou-se modelo Processo-
Pessoa-Contexto-Tempo (PPCT), e sua base € constituida por quatro
componentes que se inter-relacionam: o processo, a pessoa, 0 contexto e o
tempo. O Modelo PPCT possibilita ao pesquisador realizar uma analise dos
processos proximais e produtos do desenvolvimento como uma funcao
conjunta das caracteristicas da pessoa e do ambiente. Ele também identifica as
diferencas nos processos proximais e nos resultados do desenvolvimento
associados a diferentes nichos ecolégicos. Soma-se a isso 0 potencial
cientifico desse modelo de gerar novas questdes sobre os fenbmenos
observados. Ele ndo possui a pretensdo de dar resultados definitivos, pois
entende que os fenbmenos sdo muito mais complexos e instaveis, eles mudam
com o tempo, por isso, devem ser minuciosamente observados e explorados

(Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Trata-se de um método que possibilita a investigacdo simultdnea desses quatro
fatores envolvidos no desenvolvimento humano (pessoa, processo, contexto e

tempo). A partir dessa perspectiva teérica, um delineamento de pesquisa para
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demonstrar que o desenvolvimento ocorreu de fato deve mostrar que o0s
elementos do delineamento e a relagdo dindmica entre esses exercem
influéncia nas caracteristicas biopsicolégicas da pessoa em desenvolvimento

em um periodo estendido de tempo.

Processo Proximal

O principal componente desta teoria é 0 processo, mais especificamente os
Processos Proximais (PP), definidos como uma interagéo entre um ser humano
em evolucdo com pessoas, objetos e simbolos presentes em seu ambiente
imediato, seu microssistema. Segundo Bronfrenbrenner e Morris (1998), os PP
séo descritos por meio das maneiras individuais de interagcdo entre o individuo

e seu meio (Bronfenbrenner & Moris, 1998; Bronfenbrenner & Evans, 2000).

As analises que Bronfenbrenner e Morris (2006) fizeram de pesquisas
realizadas com diferentes contextos permitem que o0s autores afirmem que
quando a pessoa estd engajada em um PP, no qual ha estimulo e
reciprocidade nos relacionamentos, mesmo diante de um contexto
desfavoravel, como uma escolaridade baixa ou a pobreza econémica de sua
familia, ela tem maiores chances de minimizar os efeitos negativos trazidos por
esses ambientes quando associados a uma adversidade como uma doenca
cronica, por exemplo, pois por meio dos PP ela conseguiria acionar 0s suportes
disponiveis para lidar com essa doenga. Assim, em ambientes em que a
pessoa esta engajada em PP satisfatorios, em que o adulto pode incentivar a
crianga, promovendo aquisicdo e desenvolvimento de conhecimentos,
habilidades e capacidades para conduzir e direcionar seu proprio
comportamento por meio de situacbes e dominios desenvolvimentais

(intelectual, fisico, motivacional, socioemocional ou artistico), a crianca diante
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de uma doenca cronica, utilizando o mesmo exemplo, tem suportes para
enfrentar a situagdo de forma mais positiva, aliada a um contexto com fatores
de protecédo, tais como boa alimentacdo, boa escolaridade dos pais e boa

situacao econdmica familiar.

Diante disso, os PP sdo entendidos na teoria proposta como engrenagens
essenciais ao desenvolvimento, potencializadores de processos adaptativos,
visto que permitem a pessoa acessar ferramentas que visem a enfrentar
situacdes adversas por meio de comportamentos mais adaptados e mais
saudaveis adquiridos nessas interacdes. Quando os PP sédo fortes, eles
minimizam as disfuncdes que podem ocorrer em um ambiente com fatores de

risco. (Bronfenbrenner & Morris, 1998; Bronfenbrenner & Evans, 2000).

Ademais, os PP podem influenciar o desenvolvimento dependendo das
caracteristicas da pessoa, do contexto tanto imediato quanto remoto, e do
periodo de tempo em que ocorrem esses processos. Esses trés componentes
(caracteristicas pessoais, contexto e tempo) estdo diretamente ligados ao
funcionamento dos PP (Bronfenbrenner & Morris, 1998) e podem fortalecé-lo,

enfraquecé-lo ou até mesmo interrompé-lo.

Assim, é fundamental ressaltar que para os PP ocorrerem de maneira
reciproca e significativa, eles precisam de uma figura estavel que estimule essa
relacdo ao longo do tempo, por exemplo, a mae que estimula seu filho bebé a
explorar, imaginar e a manipular para adquirir conhecimento. Além disso, essas
interacdes precisam ser cada vez mais complexas e ocorrer em um longo
periodo de tempo, como por exemplo, com o aumento do grau de confianca e
intimidade entre os pares. Essas também necessitam ser reciprocas, pois € por

meio dessa relacdo que o desenvolvimento de fato acontece (Bronfenbrenner &
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Morris, 1998; Bronfenbrenner, 1994; 2005). Sob a 6tica de Bronfenbrenner e
Evans (2000), quanto mais intensos e frequentes forem 0s processos proximais
produtores de competéncia, maior impacto exercerdo sobre o desenvolvimento
e a saude da pessoa, pois elas terdo maior capacidade para se adaptar

positivamente e enfrentar possiveis problemas.

Uma vez que os PP sao entendidos como principal mecanismo responsavel
pelo desenvolvimento humano, o combustivel para esse desenvolvimento,
estes podem impactar positivamente o desenvolvimento e a saude dos
envolvidos, uma vez que tanto o desenvolvimento quanto a saude se
constituem resultados de um processo de interacao continua entre as pessoas
e seu contexto (Morais, Koller, & Campos, 2004; Ceconello & Koller, 2003).
Diante disso, optou-se pelo estudo desses processos em criancas e
adolescentes em tratamento do cancer e suas maes, para verificar como a

qualidade dos PP pode favorecer a salude dessas criancas e adolescentes.

Para Dadalto e Rosa (2015), que investigaram 0S processos proximais entre
maes e bebés prematuros e o uso de chupeta, os PP foram avaliados pelas
maes como positivos, e ocorreram por meio de contato fisico, conversas e
amamentacao, e favoreceram o desenvolvimento saudavel destes. Ja o0 uso

irrestrito de chupeta foi considerado limitador de processos proximais.

Em outro estudo, Mercon-Vargas, Rosa e Dell’Aglio (2011) apontaram que os
processos proximais entre pais-filhos adotivos em adog¢do nacional e
internacional ocorridos durante o periodo de convivéncia familiar sao
construidos a partir do tempo de convivéncia e do envolvimento em atividades

comuns, e especialmente dos afetos demonstrados, pois foi por meio das
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relacdes afetuosas que eles criaram estratégias favoraveis para uma adequada

adaptacao familiar.

Por sua vez, pesquisa realizada por Zillmer et al. (2009) com familias rurais de
pessoas com cancer pontuou que 0S processos proximais se estabeleceram
por meio das praticas de cuidados diarias com o familiar doente, sendo que as
interacOes realizadas durante o cuidar promoveram o desenvolvimento de
todas as pessoas da familia envolvidas, pois o cuidar foi o veiculo promotor de

PP, o que favoreceu o manejo da doenca.

Com base nesses estudos, entende-se que os PP séo ferramentas
extremamente relevantes na investigacao das formas de lidar com o tratamento
de uma doenca agressiva, como 0 cancer, especialmente se a populacao for
composta por criangas e adolescentes. Assim, investigar suas relacées mais
fortes e significativas que podem promover positivamente o desenvolvimento
de todos os envolvidos nessas interacdes de cuidado e apoio social e afetivo.
Além de poder mostrar caminhos para enfrentar de maneira menos dolorosa
esse periodo dificil de doenca e tratamento, uma vez que os PP produtos de
relacbes positivas e que favorecem positivamente o desenvolvimento das

pessoas.

Contexto

Refere-se aos contextos de vida da pessoa e é analisado por meio da interacao
de quatro niveis ambientais: o microssistema — ambientes em que a pessoa
convive mais diretamente, tais como familia, escola e trabalho. As interacdes
presentes no microssistema podem ocorrer entre a pessoa e uma outra

pessoa, um simbolo ou um objeto, sendo que como a pessoa percebe o
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ambiente € mais importante do que como ele é realmente. A interagcdo que
ocorre entre duas pessoas que se relacionam de forma reciproca e que
participam uma da vida da outra configura-se como uma das principais
unidades de analise, sendo que quando ha outras pessoas no ambiente em
que esta diade interage, alguns fatores externos como a influéncia e a
significancia que essas pessoas podem exercer precisa ser considerada

(Bronfenbrenner, 1994).

O segundo nivel € denominado mesossistema, e compreende as inter-relacdes
entre dois ou mais ambientes nos quais a pessoa em desenvolvimento
participa de forma ativa e frequente, por exemplo, as relagées entre familia e
escola, ou ainda as relacdes a familia e o trabalho. O exossistema, terceiro
nivel ambiental, caracteriza-se por um ou mais ambientes em que a pessoa
nao participa ativamente de um deles, mas os eventos nesses ambientes
afetam ou séo afetados pelo ambiente imediato no qual a pessoa esta inserida,
como as relacdes entre a escola e a comunidade, ou entre a familia e o local

de trabalho dos pais (Bronfenbrenner, 1994; 1996).

O dltimo nivel ambiental, o macrossistema ¢é compreendido pelas
caracteristicas que envolvem os demais subsistemas, e € composto por valores
culturais, histéricos, sociais, econdmicos, os estilos de vida, as crencas, opcdes
no curso da vida e os recursos materiais (Bronfenbrenner, 1994; 1996). Vale
ressaltar que a importancia do contexto para a TBDH é fundamental uma vez
gue € preciso compreender quais sdo todos o0s niveis do contexto, mas
especialmente os microssistemas mais significativos na vida da pessoa e,
principalmente, como esses ambientes se inter-relacionam para estimular seu

desenvolvimento.
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Pessoa

As caracteristicas pessoais encontram significados em contextos nos quais as
pessoas estdo engajadas exercendo funcbes e participando de interagbes
sociais, influenciando e sendo influenciadas por esses contextos, pois essas
caracteristicas ndo exercem influéncia de forma isolada, elas necessitam estar
em uma relagdo direta com os fatores sociais presentes na vida da pessoa.
Diante disso, sua funcdo é operar na ocorréncia de PP, participando
ativamente na qualidade e intensidade quando estes acontecem
(Bronfenbrenner & Morris, 1998). Essas caracteristicas, a0 mesmo tempo em
que influenciam os processos proximais, sdo também por eles constituidas,
fornecendo indicadores relevantes ao desenvolvimento, como as
caracteristicas herdadas geneticamente ou pessoais desenvolvidas no ciclo de

vida, como género, etnia, aparéncia fisica e habilidades.

Essas caracteristicas sdo classificadas em trés tipos: forca, recurso e
demanda. As caracteristicas de forca se referem as disposicdes
comportamentais que fazem com que a pessoa tenha atitudes que favorecam
os PP, e promovam o desenvolvimento, como por exemplo, da iniciativa, da
determinacdo e da curiosidade. Por outro lado, essas caracteristicas podem
retardar ou até mesmo impedir a ocorréncia de PP, sdo as denominadas
caracteristicas  desorganizadoras do  desenvolvimento, tais como:

impulsividade, distracdo e apatia (Bronfenbrenner & Morris, 1998).
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Ja as caracteristicas de recurso sdo as que podem envolver limitacdes ou
expansdes para o engajamento em PP. As primeiras podem impedir o
desempenho da pessoa nos PP, uma vez que podem ser deficiéncias,
problemas genéticos ou doengas cronicas. As segundas caracteristicas que
podem expandir a participacdo nas interacdes, sdo aquelas que facilitam o
engajamento da pessoa em PP, por exemplo, habilidades ou conhecimentos

adquiridos ao longo da vida.

Ja as caracteristicas de demanda sdo as caracteristicas associadas as
qualidades, a capacidade da pessoa de provocar ou de impedir reacdes que
favorecam ou inibam o0s processos proximais e o crescimento psicolégico no
ambiente social. Dessa maneira, essas caracteristicas influenciam o

estabelecimento de PP na vida das pessoas (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Em suma, conclui-se que essas trés caracteristicas pessoais: forga, recurso e
demanda se constituem como importantes elementos de andlise, uma vez que
fornecem indicadores relevantes a serem observados no seu desenvolvimento,

afetando diretamente os PP.

Tempo

O tempo nao é considerado apenas como um atributo de crescimento humano
(idade cronolégica ou determinado periodo histérico), mas também como um
subsistema (o cronossistema) que permeia as alteracdes no transcorrer de seu
desenvolvimento, considerando a relagcdo dindmica entre as mudangas ao

longo do tempo no interior da pessoa, e também no ambiente.

Segundo a teoria de Bronfenbrenner (2005), a dimensédo tempo deve ser

incluida nas produgdes empiricas, pois 0 ambiente é passivel de mudancas e
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ndo é uma entidade fixa em que 0s aspectos contextuais permanecem
constantes naquele periodo de tempo. Diante disso, o fator tempo tem sido
tratado como relevante e colocado em um novo patamar dentro das pesquisas
em desenvolvimento humano, uma vez que a mudanca e a constancia do

contexto tém sido consideradas.

O modelo de cronossistema denominado por Bronfenbrenner (1994)
complementa os outros fatores ja mencionados, que S80 a pessoa, 0 contexto
e 0 processo. Assim, uma pesquisa que se pretenda Bioecolbgica precisa ndo
apenas considerar, mas utilizar o fator tempo para pontuar de maneira efetiva
as mudancas desencadeadas pelos eventos ou experiéncias de vida
decorrentes de um ambiente externo, como, por exemplo, a mudanca de
cidade ou a separacdo dos pais. Pode advir também de uma mudanca interna

do organismo, tal como uma doenca crénica.

Ainda sobre o tempo, é relevante mencionar que este envolve mudancas nos
eventos, podendo ser de curto ou longo prazo, sendo classificado em trés
niveis: microtempo, mesotempo e macrotempo. Nos dois primeiros, € possivel
entender como mudancas significativas que ocorrem antes ou ap6s uma
transicdo de vida ou um evento especifico na vida do individuo pode influenciar
o desenvolvimento de um mesmo grupo de pessoas, como, por exemplo, o
nascimento de um segundo filho alterando a relacdo dos pais com o primeiro
filho. J& no macrotempo, as mudancas sdo em longo prazo, em que € possivel
verificar os efeitos cumulativos de determinados eventos ou transicoes em todo
ciclo vital, o que permite entender mudangas que acontecem durante geracoes,

como, por exemplo, a compreensdo do papel da mae na familia ao longo do
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tempo ou a forma como os pais devem educar os filhos (Bronfenbrenner &

Morris, 1998).

Em suma, a TBDH foi escolhida para o estudo pela possibilidade de abarcar os
PP envolvidos nas relacdes da crianca/adolescente e de sua familia, visto que
possibilita investigar quais os impactos da hospitalizacdo afetam as relacdes
familiares. Assim, essa teoria permite pesquisar o desenvolvimento da crianca
de forma satisfatoria, sendo uma abordagem tedrico-metodologica adequada

para responder aos objetivos desta pesquisa.

1.60Dbjetivos

1.6.10Dbjetivo geral:

Investigar os aspectos interpessoais da rede de apoio e da vivéncia no
tratamento de criancas e adolescentes com cancer e de suas maes, durante e

apos a hospitalizacao.

1.6.20bjetivos especificos:

1) Descrever a vivéncia do tratamento do cancer, 0os sentimentos e as
emocdes nos contextos da casa e do hospital;

2) Investigar as caracteristicas pessoais e as interacbes da
crianca/adolescente e de suas maes que podem ou nao contribuir com
0 enfrentamento nos contexto do hospital e da casa,;

3) Conhecer as relagbes indicadoras de processos
proximais mais significativas da crianca/adolescente no periodo da
hospitalizagédo e de casa;

4) Investigar como se estabelecem e funcionam as redes de apoio social e

afetiva da crianca/adolescente no dois periodos, casa e hospital;
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2. METODO

Nesta pesquisa, a trajetoria de vida dos participantes foi o foco de interesse,
pois permite uma compreensao mais aprofundada sobre as relagdes entre as
variaveis envolvidas, entre elas, as possiveis relacdes entre as redes de apoio

nos dois contextos e a vivéncia da doenca.

Para isso, optou-se por realizar o método qualitativo de estudos de casos
multiplos (Yin, 2010), entendido como o0 mais apropriado quando s&do
investigados fendbmenos que consideram questdes de “como e por qué?”. Para
este método foi necessaria uma coleta sistemética de informacgbes, o que
solicitou uma pesquisa mais ampla dos contextos nos quais as criancas

estavam inseridas (Berg, 2001).

2.1 Participantes

Participaram da pesquisa 12 criancas e adolescentes, sendo oito meninos e
quatro meninas, com diagnéstico de cancer, com idades entre 6 a 15 anos,
internadas pelo tempo minimo de sete dias, em hospital infantil pdablico da
cidade de Vitoria, ES. Além delas, suas mdes também foram entrevistadas,

perfazendo um total de 24 participantes.

Na primeira etapa da coleta foram entrevistados 16 criangas e adolescentes,
porém, apos a alta hospitalar, ndo foi possivel manter mais contato com quatro
participantes desta amostra, pois 0s contatos telefénicos ndo correspondiam
aos numeros fornecidos ou porque estes demoravam a voltar ao hospital para
retomar o contato. Em dois casos, as criancas/adolescentes eram de outro

Estado, Bahia, o que dificultou o acesso. Diante da situagéo, a amostra com 12
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participantes. A perda ja havia sido prevista no planejamento de pesquisa e,
por isso, optou-se por uma primeira etapa com um numero maior de

participantes.

2.2 Local da coleta de dados

Fundado ha 83 anos, o Hospital Estadual Infantii Nossa Senhora da Gloria
(HEINSG), de Vitéria € o Unico hospital publico do Estado que atende pacientes
para tratamento do céncer infantil, sendo referéncia para o tratamento das
doencas neoplasicas e hematoldgicas infantis, o que caracteriza uma grande
demanda de todo o Estado, bem como de Estados vizinhos. Assim, recebe
criancas e adolescentes de 0 a 18 anos, procedentes de todos 0s municipios
do Espirito Santo (ES), e também do Leste de Minas Gerais e do Sul da Bahia,

regides que fazem divisa com o ES.

O HEINSG conta com 0s seguintes servicos: pronto-socorro, emergéncia,
terapia intensiva pediatrica e neonatal, neonatologia, oncologia, hospital dia,
centro de tratamento de queimados, cirurgia, gastroenterologia e metabolismo,
enfermaria geral, pneumologia, ortopedia e traumatologia, doencas infecciosas

e neurologia e neurocirurgia.

Em relagdo ao tratamento do cancer, atualmente o hospital conta com duas
enfermarias equipadas para internacao e tratamento de criancas com cancer: a
enfermaria de oncologia geral e a onco-hematologia, cada uma equipada com
oito leitos, tendo assim, capacidade para internacdo de 16 criancas e
adolescentes em tratamento. Além disso, conta com o ambulatorio de onco-
hematologia, no qual as criangas fazem as consultas e realizam tratamentos no

hospital-dia.
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2.3 Materiais e Instrumentos

O material necessario para coleta de dados incluiu gravador para registros das
entrevistas realizadas, maquina fotogréfica para registro do Mapa dos Cinco

Campos, papel e caneta.

Foram utilizados cinco instrumentos, sendo estes: 1) ficha de dados
sociodemogréficos respondida pelas maes; 2) roteiro de investigacdo sobre o
histérico da doenca a fim de caracterizar a crianca e a familia; 3) roteiro de
entrevista semiestruturada realizada com a criangca/adolescente; 4) roteiro de
entrevista semiestruturada realizada com a mae; e 5) Mapa dos Cinco Campos
realizado com a crianca/adolescente. Cada um deles sera apresentado a seguir

para melhor compreenséo.

1) Ficha de dados sociodemograficos

Ficha com questdes pontuais sobre 0s aspectos sociais e econdmicos da
crianca/adolescente e de sua familia, permite conhecer sua realidade social

(Apéndice A).

2) Roteiro de Investigacdo sobre o historico da doenca

O roteiro de investigacdes possui questdes abertas sobre a historia de doenga
dos participantes com céancer, sendo investigadas algumas informagfes sobre
seus dados pessoais, sua configuracdo familiar, o historico de sua doenga,

histérico de hospitalizagbes e seus tratamentos.



67

O roteiro proposto possuia 12 questdes discursivas sobre o histérico social do
participante (Apéndice B), sendo relevante para a caracterizagdo geral dos
participantes, bem como para fornecer dados que foram investigados em
conjunto com o0s demais instrumentos, o que possibilitou responder aos

objetivos propostos de forma mais segura.

3) Roteiros de entrevista semiestruturada com a crianca/adolescente

O roteiro de entrevista com a crianca/adolescente (Apéndice C) possui
guestbes abertas e foram respondido pela crianca/adolescente para obter uma
compreensao mais ampla e fidedigna dessa vivéncia e de quais recursos séao
acionados por eles para amenizar os efeitos do tratamento. Estes roteiros
foram divididos em quatro partes de acordo com os temas propostos pela teoria

bioecoldgica: processo, pessoa, contexto e tempo.

4) Roteiros de entrevista semiestruturada com a mae

O roteiro de entrevista com a mée (Apéndices D) possui questbes abertas e
foram respondido pela mae para obter uma compreensdo mais ampla e
fidedigna dessa vivéncia e de quais recursos sdo acionados por eles para
amenizar os efeitos do tratamento. Estes roteiros foram divididos em quatro
partes de acordo com 0s temas propostos pela teoria bioecolégica: processo,

pessoa, contexto e tempo.

5) Mapa dos Cinco Campos

O Mapa dos Cinco Campos (MCC) (Anexo A) foi desenvolvido por
Samuelsson, Thernlung e Ringstrom (1996) e adaptado para a realidade
brasileira por Hoppe (1998), com o objetivo de avaliar a rede de apoio social e

afetiva por meio da estrutura e da funcdo da mesma. A estrutura esta
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relacionada ao tamanho e aos componentes da rede, enquanto que a fungao
refere-se as caracteristicas e a satisfacdo e qualidade dos vinculos afetivos

existentes na rede.

O MCC proposto por Hoppe (1998) consiste em seis circulos concéntricos, que
representam os niveis de proximidade com o participante (que é representado
ao centro) e estdo divididos em cinco campos: familia, amigos/parentes,
escola, contatos formais e instituicdo. Neste estudo, optou-se por manter o
campo familia e englobar parentes nele, mantendo os campos amigos e
escola, além de substituir o campo instituicdo pelo campo hospital, que era
onde as criancas/adolescentes estavam em um dos momentos da pesquisa,
preservando-se assim, 0s cinco campos. O circulo central corresponde a
prépria crianca ou adolescente e os contatos colocados nos circulos adjacentes
correspondem as pessoas inseridas por eles como membros de seus vinculos
sociais. Ademais, 0 mapa permite descrever o tamanho da rede de apoio, a
proximidade, a qualidade dos vinculos estabelecidos, a satisfacdo com os
vinculos, as relacdes negativas, os conflitos e os rompimentos com pessoas de

sua rede.

Na versdo utilizada neste estudo, solicitou-se ao participante colocar as
pessoas (representadas por “bonecos” com base de velcro, sendo os adultos
maiores e as criangas menores, nas cores rosa para mulheres e azul para
homens) que integram o seu convivio em cada um dos circulos no mapa

(quadro grande aproximadamente 60x80cm com cobertura de velcro).

Figura 1. Mapa dos Cinco Campos
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FAMILIA

ESCOLA

A pesquisadora anotou na folha de registro as respostas dos participantes, no
momento em que eles foram preenchendo o mapa. As questdes sobre a rede
sdo: nome, idade, parentesco ou amizade e se ja houve briga ou rompimento
com cada pessoa representada no mapa. Ao final da aplicacdo do mapa, os
sujeitos foram questionados se 0s relacionamentos com as pessoas colocadas

em cada campo do mapa sao satisfatorios ou insatisfatorios e o motivo.

ApoOs a aplicacdo do mapa, a pesquisadora fez duas perguntas as criangas:
“Com quem vocé mais pode contar dentre as pessoas representadas?” —
principal fonte de apoio; “Que tipo de apoio vocé recebe dessa pessoa?” — tipo

de apoio recebido (Siqueira Betts, & Dell’ Aglio, 2006).
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2.4 Procedimentos

Para alcancar os objetivos expostos, optou-se por um estudo desenvolvido em
dois contextos: a primeira etapa foi realizada com as criancas/adolescentes
gquando estavam internados, e com suas maes, no hospital. J& a segunda
etapa foi realizada com o0s mesmos participantes, apds a alta daquela
internacdo, em casa. O intervalo minimo de realizacdo da coleta de dados foi
de seis meses, e o maximo foi de 10 meses, tempo em que a crianca tinha alta
apos a primeira coleta e ficava um periodo minimo de 15 dias em casa até a

realizacdo da segunda coleta.

Este projeto de pesquisa foi dividido em duas partes (casa e hospital) e foi

realizado em trés etapas que seréo descritas a seguir:

Etapa 1 — Caracterizagcdo e acompanhamento dos Participantes

No primeiro momento foram realizadas consultas aos cadastros de pacientes
do hospital para verificar e selecionar criangas/adolescentes no perfil desejado
para o estudo, sendo os critérios: ter idade entre 6 a 15 anos; estar internado
por um periodo minimo de 7 dias; ter o diagndstico de cancer; encontrar-se

acompanhado de um dos pais ou responsaveis no momento da internacao.

ApoOs esta primeira selecao, a pesquisadora manteve um contato inicial com as
maes que estavam acompanhando seus filhos nas enfermarias, estabelecendo
um rapport para explicar os objetivos da pesquisa, explicitando o sigilo e a
auséncia de riscos para os participantes. Dessa forma, conseguiu autorizagado
para participagdo de seus filhos por meio da assinatura do termo de
consentimento (Apéndice E). J4 as criancas/adolescentes reconhecidos no

perfil desejado e com a prévia autorizacdo das méaes foram contatados pela
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pesquisadora na enfermaria em que estavam internados, para explicar a
pesquisa e solicitar a participacdo dos mesmos por meio do termo de
assentimento (Apéndice F). Nesse momento, a pesquisadora observou todas
as normas e procedimentos de condutas com criangas/adolescentes
portadores de doencas cronicas, respeitando a liberdade e individualidade de

cada um.

ApoOs a autorizacdo das maes e dos proprios participantes, foi realizada uma
consulta ao prontuario médico para obter informacdes sobre o paciente, sobre
o historico familiar e sobre a doenca. Esse levantamento, juntamente com
algumas gquestbes feitas as maes, serviu de base para a caracterizacdo dos
participantes, bem como para auxiliar a compreender suas historias de vida e

de doenca.

Etapa 2 — Contexto Hospitalar

Nesta etapa, foi utilizado o roteiro de entrevista semiestruturada para investigar
a vivéncia do tratamento da doenca. O MCC também foi utilizado nesta etapa,
para conhecer as redes de apoio. Esta segunda etapa ocorreu no hospital,
momento em que as criancas estavam internadas nas enfermarias de

oncologia geral e onco-hematologia.

No primeiro momento, foi solicitado as mées que deixassem a pesquisadora
conversar apenas com as criancas/adolescentes. Assim, eles foram
entrevistados individualmente, o que foi importante para se obter um dado mais
fidedigno. Apds a coleta de dados com a crianga/adolescente, suas maes
foram submetidas individualmente a outro roteiro de entrevista semiestruturada.

Dessa maneira, os roteiros de entrevistas visaram investigar como as questdes
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de saude e de doenca eram compreendidas, como 0s pacientes e suas maes
enfrentaram o tratamento da doenca em dois contextos distintos, quais as
interagbes que favoreciam esse enfrentamento e quais as redes de apoio

acionadas nessa vivéncia.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora individualmente com cada
participante. Como este instrumento contém questdes abertas, o tempo
aproximado de duracéo foi de 60 minutos. Todas as sessfes foram gravadas
em audio e alguns dados pontuais registrados no momento da entrevista de
forma escrita. Um exemplo eram as informacdes sobre a historia de doenca
que era relatado pelas maes e que ndo estava no prontuario meédico. As
entrevistas foram transcritas na integra com a ajuda de uma assistente de

pesquisa (aluna de iniciacao cientifica).

Etapa 3 — Alta Hospitalar

Na terceira e JdUltima fase, a pesquisadora contatou as maes das
criancas/adolescentes e marcou a aplicagcdo dos instrumentos em um ambiente
fora do hospital, preferencialmente no ambiente residencial. Nesse contexto, 0
MCC foi reaplicado nas criancas/adolescentes, enquanto que a entrevista
semiestruturada foi especifica para essa reorganizacdo do retorno da crianca

ao lar, sendo este instrumento aplicado na mée e na crianga/adolescente.

2.5 Processamento e Anéalise dos dados

Para os dados qualitativos coletados nas entrevistas utilizou-se a analise de
conteudo. Visando a um melhor aproveitamento dos dados foram utilizadas
duas referéncias desta técnica: a primeira foi discutida por Bardin (2000) e

complementada pela proposta de Turato (2003). Essas duas teorias foram
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utilizadas de forma conjunta em todo processo de categorizacdo, assim, pode-
se verificar e utilizar tanto os conteudos relatados quanto os contetdos latentes
nos relatos dos participantes, pois, segundo Turato (2003), as questbes
disparadoras devem investigar ndo apenas 0s tdpicos preestabelecidos, mas
também outras que podem emergir dos relatos dos participantes, tornando-se

também relevantes a construcao das categorias de analise.

A andlise de conteddo apresentada por Bardin (2000) possibilita definir
categorias originadas a partir dos dados coletados com 0s sujeitos, pois é com
base no conteldo das respostas dos participantes que a construcdo de
categorias emerge e, posteriormente, estas serdo divididas em subcategorias.
Esta construgdo foi a posteriori, a partir das palavras mais emitidas e das ideias
semelhantes em relacdo a mesma tematica. Exemplo disso, foram as palavras
enfrentar, enfrentamento, superar, lidar, lutar muito frequentes para descrever
questdes relacionadas a vivéncia da hospitalizagcdo, as adaptagdes por conta
do tratamento, a perspectiva de vida futura, e aos sentimentos experimentados.
Assim, neste estudo as categorias foram organizadas com base nos contelddos
apreendidos nas entrevistas, apds a transcricdo dos mesmos. Ainda sobre a
andlise de conteldo, ao utilizar essa técnica de acordo com Franco (2008), é
importante considerar a relagcdo entre a mensagem emitida pelo sujeito com
suas condi¢cdes contextuais, tais como: situacdo econOmica, condi¢cdes
socioculturais, evolugdo historica da humanidade, dentre outros. Dessa
maneira, a analise proposta por Turato (2003) pode complementar a de Bardin
(2000), uma vez que esta autora considera importantes os conteudos latentes
dos relatos, sendo que na construcdo das categorias sao considerados nao

apenas o que foi questionado, mas os conteudos disparados pelas tematicas
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das questbes, por exemplo, questbes com temética sobre as emocdes no
hospital, em que a mée participante relata sobre sua experiéncia de
maternidade e de dificuldades em criar os filhos. Assim, a articulagdo dessas
duas teorias permitiu um aproveitamento maior e mais completo para

responder aos objetivos propostos.

Os dados foram transcritos, tratados e posteriormente analisados com base

nas perspectivas de cada instrumento utilizado:

Para a analise dos roteiros de investigacao sobre histérico da doenca e da
ficha de dados sociodemograficos, as informacdes foram registradas por
escrito pela pesquisadora, sendo que o roteiro facilitou a obtencdo, a
organizagdo e a posterior analise dos dados caracteristicos das criangas e de
suas familias, que foram descritos de forma cursiva e com estatistica descritiva

simples.

As entrevistas semiestruturadas tanto das criancas/adolescentes quanto de
suas maes foram analisadas de acordo com a analise de conteudo proposta
por Bardin (2000), o que possibilitou a definicAo de categorias que foram
elaboradas com base nas respostas obtidas com os participantes. Segundo
Franco (2008), essa técnica consiste em comparar o arranjo de categorias em
termos de funcionalidade, representatividade, repeticdo e alteracdo das

guestdes e blocos tematicos.
Andlise de Conteudo das entrevistas das Criancas e das Méaes

Os dados foram organizados em quatro grandes categorias de analise, sendo
que as trés primeiras foram construidas a partir da analise de Bardin (2000) e a

quarta a partir da analise de Turato (2003), séo elas: 1) vivéncia da doenca e
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da hospitalizagéo; 2) sentimentos relacionados ao tratamento; 3) relagdo com
familiares e equipe médica; 4) enfrentamento da doenca. O conjunto destas
quatro grandes categorias foi formado pelas subcategorias e pelos elementos
de analise (descritos na tabela 1). Assim, entende-se que € a partir dos
aspectos mais amplos das respostas, que as categorias sao construidas, para,
posteriormente, serem fragmentadas em subcategorias, utilizando para isto
elementos mais especificos das falas dos participantes que séo diferenciados
nas palavras, mas que possuem a mesma significacdo, sendo possivel
perceber quais as diferencas e as semelhancas que o0s participantes

descrevem sobre os temas investigados, possibilitando assim, através dos

elementos de andlise entender suas significagcbes e conceituacbes dos

aspectos estudados (Bardin, 2000; Franco, 2008).

Tabela 1. Categorizacao da andlise de conteddo das criancas e maes

Categorias

Subcategorias

Elementos de analise

1, Vivéncia da
doenca e da
hospitalizacéo

2- Sentimentos e
emocdes no
tratamento

1.1- Causa da doenca
e da hospitalizacéo
1.2- Reacao e
enfretamento ao
diagndstico

1.3- Cotidiano no
hospital

1.4- Amizade no
hospital

2.1- Tratamento e
melhora da doenca
2.2-Conhecimento da
doenca
2.3-Sentimentos no
hospital

Auséncia de culpa

Auséncia de vocabulario e de
conceito

Entendimento da doenca e da
hospitalizacéo

Impacto do diagndstico
Sentimentos e Emocfes
negativas

Superacdo e luta diante da
doenca

Descricao e dia-a-dia no
hospital

Vida escolar no hospital
Datas especiais no hospital
Experiéncias compartilhadas

Sentimentos de medo,
angustia e tristeza frente aos
procedimentos invasivos
Medo, raiva e revolta frente a
experiéncia dolorosa da
hospitalizagéo



3- Relagcédo com 3.1- Confianca
familiares e equipe 3.2- Interagéo e
médica atividades

4- Enfrentamento da 4.1- Amizades
doenca e da favorecendo
hospitalizagéo enfrentamento
4.2- Configuracao
familiar
4.3- Relacionamentos e
interactes
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Perda da autonomia sobre o
préprio corpo e suas
atividades

Afastamento da rotina antes
da hospitalizacéo, tristeza por
sentir falta de casa, da escola,
da familia e dos amigos

Apoio recebido dos familiares
Atividades de lazer

Amizade e brigas com
familiares

Conhecimento e amizade com
equipe

Atendimento e cuidados da
equipe

Afastamento da rotina antes
da hospitalizacao, tristeza por
sentir falta de casa, da escola,
da familia e dos amigos

Categoria 1- Vivéncia da doenca e da hospitalizacéo

Esta categoria englobou a compreenséao de criancas/adolescentes e das maes

sobre aspectos relativos aos componentes da doenca e a todo o processo de

hospitalizacdo. Foi dividida em quatro subcategorias: 1) causa da doenca e da

hospitalizacdo; 2) reacdo e enfretamento ao diagndstico; 3) cotidiano no

hospital; 4) amizade no hospital.

Categoria 2- Sentimentos relacionados ao tratamento

Esta categoria tratou sobre 0s aspectos que envolvem 0s sentimentos e as

emocoes relativos ao tratamento e ao processo de hospitalizacdo. Foi dividida

em cinco subcategorias: 1) sentimentos relacionados a melhora da doenga; 2)
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sentimentos relacionados ao conhecimento da doenca; 3) experiéncias
negativas no hospital; 4) experiéncias positivas no hospital; 5) enfrentamento

da doenca e da hospitalizagéo.

Categoria 3 - Relacdo com familiares e equipe médica

Esta categoria agrupou os relatos referentes aos relacionamentos com a
familia (pai, mae, irmédos, avos, tios e primos), bem como com a equipe
médica. Esses relacionamentos foram mencionados como elos a vida antes do
tratamento e, no caso da familia, as atividades realizadas em conjunto, as
amizades, as brigas, a cooperacéo e principalmente a ajuda eram associadas a
alegria e a satisfacdo com a vida.

Categoria 4 — Enfrentamento da doenca

Esta categoria surgiu por meio dos relatos dos participantes que utilizaram as
palavras: enfrentar, enfrentamento, bater de frente, lutar contra a doenca.
Engloba a ideia de enfrentamento da doenca e da hospitalizacdo e foi
subdivida em: 1) configuracdo familiar para lutar contra doenca; 2) amizades

favorecendo o enfrentamento.

Ja para analise do mapa foram adotadas as orientacées de Hoppe (1998) e
Siqueira et. al (2006) e Siqueira & Dell'Aglio (2010), sendo assim, foram

avaliados:

a) numero total de contatos — soma de todos os contatos colocados no

mapa;

b) nimero de contatos satisfatérios — soma dos contatos colocados nos

niveis de 1 a 4;
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c) numero de contatos insatisfatérios — soma dos contatos colocados no

nivel 5;

d) nimero de conflitos — soma do numero de conflitos atribuido pelos

participantes;

e) numero de rompimentos - soma do numero de rompimentos atribuido

pelos participantes;

f) fator de proximidade — para calcular este escore, 0 nUmero de pessoas
que estdo no primeiro nivel foi multiplicado por oito; o nUmero de pessoas do
segundo nivel, multiplicado por quatro; no terceiro nivel por dois; no quarto

nivel por um e no quinto nivel por zero.

Para calcular a média de proximidade no campo foi realizada uma conta em
gue o somatério do calculo do escore foi dividido pelo niumero total de pessoas
no campo, enquanto que, para a média de proximidade no instrumento, o
somatorio do escore foi dividido pelo nimero total de pessoas no mapa.

(Sigueira et. al, 2006)

Como é feita a classificagao do coeficiente de proximidade:

Exemplo: Crianga Eva

Mapa Hospital

Total de pessoas no mapa: 42

(n. de pessoas no 12 nivel) 2 X 8 =16
(n. de pessoas no 22 nivel) 12 X 4 =48
(n. de pessoas no 32 nivel) 13 X 2 =26
(n. de pessoas no 42 nivel) 8 X1 =8
(n. de pessoas no 52 nivel) 7X0=0
16+48+26+8+0=98

98 dividido por 42 (total de pessoas no mapa) =



79
98 /42 =2,33 (Este é o coeficiente de proximidade)

Classificagdao do coeficiente (Grau de for¢a de proximidade):

0 a 2,6: Pequena Forga
2,7 a 5,3: Média Forc¢a
5,4 a 8: Grande Forga

2.6 Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da UFES com numero do parecer de 395.283 (ANEXO C), bem
como pela direcdo técnica do hospital pesquisado, que avalia projetos de

pesquisa a serem realizados na instituicdo (ANEXO D).

Além da aprovacdo das instituicbes envolvidas (UFES e Hospital), as mées
assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido, e as
criangas/adolescentes um termo de assentimento, aceitando participar do
estudo por livre e espontadnea vontade. Essas autorizagbes estavam em
consonancia com a Norma n°. 01/2012 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa - CONEP/Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude e da
Resolucao N° 466/2012 do Conselho Federal de Psicologia — CFP.

As criancas/adolescentes receberam nomes ficticios para preservar a
identidade. Os procedimentos realizados nesta pesquisa ndo apresentaram
riscCos para as criancas e para 0s pais participantes. Ademais, o Mapa dos
Cinco Campos foi confeccionado com material ndo toxico, e foi apresentado de
modo que as criangas se sentissem confortaveis e motivadas para fornecer as

respostas.

As gravacdes em audio das respostas foram utilizadas apenas como registro
para posterior transcricdo. Todos os dados coletados foram utilizados apenas
para estudo e comunicacédo cientifica, preservando o sigilo da identidade dos
participantes, conforme exigido por legislacdo especifica (CONEP, 2012; CFP,
2012).

3.RESULTADOS
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De maneira a facilitar a visualizacdo dos resultados, estes foram organizados
em trés focos de analise: historia de vida e rede de apoio, analise das vivéncias

do tratamento, e 0Ss processos proximais durante o tratamento.

3.1 Caracterizacdo dos participantes

Com o objetivo de caracterizar as criancas e o0s adolescentes, foram
consultados o prontuario médico e a ficha de dados sociais do hospital.
Quando as informacdes eram insuficientes, as mées foram consultadas por
meio de entrevistas. A média de idade da amostra foi de 8,4 anos, sendo que
sete eram criancas com idades entre 7 a 9 anos e cinco eram adolescentes
com idades entre 12 a 15 anos; quanto ao sexo, 8 participantes eram meninos;
em relagdo a situacdo escolar, apenas dois meninos haviam sido reprovados
antes do inicio do tratamento, e todos os participantes estavam matriculados
em escolas publicas de seu municipio, e davam continuidade aos estudos no
hospital por meio da classe hospitalar. Sobre os pais dos participantes (N=24),
58,3% (sete) eram separados ou divorciados, enquanto que apenas 33,3%
(quatro) eram casados e uma mae era vilva (8,3%). Em relacdo a escolaridade
dos pais, a maioria ndo havia completado o ensino fundamental (18); quatro
possuiam ensino fundamental completo; duas méaes haviam completado o
ensino médio e outras duas estavam cursando ensino médio supletivo noturno;
um pai possuia ensino médio incompleto. Sobre a religifo das familias
entrevistadas, a maioria era protestante (75%) e trés familias eram catélicas
(25%). Boa parte dos participantes residia na Grande Vitéria (75%), sendo que
apenas duas familias (16,6%) residiam no interior do Estado do Espirito Santo,

e uma familia (8,3%) tinha residéncia no interior do Estado da Bahia.

As criancas e adolescentes deste estudo foram acometidas por diferentes tipos
de cancer: Leucemia Linfoide Aguda (LLA) (2), Leucemia Mieloide Aguda
(LMA) (1), Carcinoma intestinal (2), Carcinoma renal (1), Carcinoma intestinal e
estomacal (1), Sarcoma osteogénico (1), Sarcoma de Erwing (1), Linfoma de
Burkit (1) e Tumor Pineal (2). O tempo de tratamento variou entre 10 a 730
dias, e o tempo atual de internagéo variou de 7 a 90 dias, sendo que apenas
duas criancas estavam internadas pela primeira vez e as outras dez estavam
internadas pela terceira ou mais vezes. Os motivos atuais de internacdes

hospitalares foram: quimioterapia (8), sendo que destas, trés criancas



81

precisaram realizar outro procedimento além da quimioterapia, como
tratamento para pneumonia (1), anemia (1) e realizacdo de exames (1); cirurgia
(2) e diagndstico (2). Quanto a fase da gravidade da doenca, cinco criancas
(41,6%) estavam na fase moderada; quatro (33,3%) na fase leve e trés na fase
grave (25%).

Tabela 2 — Caracterizacdo das Criancas/Adolescentes da pesquisa
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Criangas | Idade Escolarid | Religido | Estado Profissdo dos Pais/ Moradia Diagndstico Tempo de Tempo Gravidade | Internag | Motivo
ade civil dos Escolaridade Tratamento | de Da Doenga | do
Pais internag Anterior
ao
Theo 6 anos Pré- Catdlica | Separados | Mae:empregada doméstica Grande Carcinoma 10 meses 7 dias Leve Ndo Diagnéstico
escola fundamental incompleto Vitéria renal (estagio
Pai:porteiro residéncial inicial)
Ensino fundamental completo
Dom 6 anos 1%no Evangéli | Separados | Mae:comércio Grande Carcinoma 7 meses 15 dias Moderada | Sim Quimioterapia
ca fundamental completo Vitéria intestino e e infecgdo nos
Pai:caminhoneiro estomago olhos
Ensino fundamental completo
Wagner | 7 anos 12ano Evangéli | Vilava M3ae:dona de casa Grande Leucemia 10 dias 10 dias Leve Ndo Diagndstico
ca Ensino fundamental Vitéria Mieloide (estagio
incompleto Aguda (LMA) inicial)
Pai: falecido (carpinteiro)
Ensino fundamental
incompleto
Edu 8 anos 32ano Evangéli | Divorciado | Mae:dona de casa Interior do | Leucemia 18 meses 30 dias Moderada | Sim Quimioterapia
ca s Ensino fundamental completo | ES Linfoide
Pai: agricultor Aguda (LMA)
Ensino fundamental completo
Eva 8 anos 3%ano Evangéli | Divorciado | Mae:Vendedora de roupas Grande Carcinoma 8 meses 12 dias Moderada | Sim Quimioterapia
ca s Ensino fundamental completo | Vitdria intestinal e Tratamento
Pai:Pintor de Pneumonia
Ensino fundamental
incompleto
Karen 9 anos 3%no Evangéli | Divorciado | Mae:costureira Grande Carcinoma 10 meses 15 dias Leve Sim Quimioterapia
ca s fundamental completo Vitéria intestinal e exames
Pai: vendedor de loja de diversos
material de construcdo
Ensino fundamental completo
Bia 9 anos 2%ano Evangéli | Casados Mae:colhedora de café Grande Linfoma de 2 anos 90 dias Moderada | Sim Quimioterapia
ca fundamental incompleto Vitéria Burkit
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Pai:auxiliar de mecanico
Ensino fundamental
incompleto

Olavo

12 anos

5%no

Evangéli
ca

Divorciado
s

M3ae:dona de casa

Ensino médio

incompleto

Pai:-

Ensino fundamental completo

Interior do
ES

Sarcoma de
Erwing

14 meses

22 dias

Grave

Sim

Cirurgia na
perna

Levi

13 anos

62 ano

Evangéli
co

Casados

Mae:Baba

Ensino fundamental
incompleto
Pai:Mecanico
Ensino fundamental
incompleto

Grande
Vitoria

Sarcoma
Osteogénico

lanoeb
meses

40 dias

Grave

Sim

Cirurgia
retirada do
tumor

Keven

13 anos

62 ano

Catolico

Casados

Mae:Dona de casa
Ensino fundamental
incompleto

Pai: Pedreiro
Ensino fundamental
incompleto

Grande
Vitoria

Leucemia
Linfoide
Aguda (LLA)

9 meses

18 dias

Grave

Sim

Quimioterapia
e anemia

Leo

15 anos

8%no

Catolico

Casados

Mae: lavadeira

Ensino fundamental
incompleto

Pai: ndo sabe informar
Ensino fundamental
incompleto

Grande
Vitoria

Tumor Pineal

5 meses

20 dias

Leve

Sim

Quimioterapia

Vany

15 anos

9%no

Evangéli
ca

Divorciado
s

Mae: lavadeira

Ensino fundamental
incompleto

Pai: ndo sabe informar
Ensino fundamental
incompleto

Interior da
BA

Tumor pineal

11 meses

14 dias

Moderada

Sim

Quimioterapia
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3.2 Historia de Vida e Rede de Apoio

Para o tratamento dos dados referentes a rede de apoio foram realizadas duas
analises: a primeira foi a analise de casos multiplos, em que sera descrita a
rede de apoio de cada participante. Apos a primeira analise, mais descritiva,
sera realizada uma analise geral dos dados, utilizando-se estatistica descritiva
simples para apresentar um panorama completo das redes estudadas. Esta
proposta foi elaborada objetivando uma melhor compreensdo dos dados

referentes aos sujeitos como seres Unicos e protagonistas de sua trajetoria.

A HISTORIA DE LEVI

Levi € um adolescente de 16 anos, que estava em tratamento ha um ano e
meio, por diagndstico de osteossarcoma ou Sarcoma Osteogénico, no seu
caso especifico atinge o ombro (Umero proximal). Trata-se de um tumor ésseo
maligno primario comum em criancas e adolescentes com cancer, afetando
principalmente meninos na fase da adolescéncia (Hospital de Céncer de
Barretos, 2014).

A familia mora em um municipio vizinho a cidade de Vitoria, em um bairro de
periferia, popular e numeroso. Segunda a mée, a gravidez nao foi planejada,
porém desejada pelo casal, sendo tranquila, de parto normal realizado em
hospital do SUS. O adolescente sempre teve boa saude, até comecar a se
queixar de fortes dores no ombro esquerdo. Ele frequentava a escola e cursou
até o sexto ano, porém afastou-se da vida escolar apés o diagnéstico de
cancer ha um ano, dando continuidade aos estudos na classe hospitalar do

hospital.

De acordo com informacdes da mée, o adolescente é o filho cacula de uma
familia nuclear composta por quatro membros, mée, pai e irma mais velha. Os
pais vivem em unido estavel ha 20 anos. O pai € mecéanico e a mée trabalha
como baba, ambos possuem ensino fundamental incompleto. A irma mais
velha, uma adolescente de 17 anos, estuda e trabalha como adolescente
aprendiz em um banco privado. O relacionamento entre irmaos € bom, pois

segundo a mée, ambos sdo companheiros e amigos.
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A familia mora em casa que pertence ao avd paterno do adolescente, que
reside em Minas Gerais. Levi fala com afeto do avO e que possui boas
lembrancas de sua infancia ao lado dos pais, da irmad e do avd, que esta
voltando ao Estado para ajudar a cuidar do neto, segundo a méae de Levi. A
familia frequenta a igreja Maranata trés vezes na semana, mas geralmente néo
saem muito, pois consideram a rua perigosa. Toda familia costuma ficar em
casa assistindo televisdo, as vezes, pai e filho vao jogar bola no campinho do
bairro. Além disso, eles também comemoram datas importantes como Natal e

aniversarios entre familia e amigos.

Quanto a histéria de doenca, Levi comecou a sentir fortes dores no ombro
esquerdo e depois de pouco tempo surgiu um “carogo” no mesmo. A mae o
levou ao médico, que disse que ele precisava de tratamento, e 0 encaminhou
ao hospital especifico para realizar o tratamento. No hospital, ap6s exames,
teve o diagnostico de osteossarcoma e iniciou o tratamento. A primeira
internacdo foi para realizar exames que exigem internacdo; as outras trés
vezes foi internado para realizar quimioterapia e receber medicacdo. A Ultima
internacdo ocorreu por causa de uma recidiva da doenca, pois apds a cirurgia

para a retirada do tumor, este voltou a crescer.

Levi se descreveu como um adolescente muito alegre, que gosta de brincar e
conversar com todos, que mesmo no hospital estd sempre rindo e fazendo
piadas. Sua mae relatou que o humor dele ajudou muito no tratamento e que
ele venceu a doenca, pois havia retirado o tumor. Ela creditava ao filho todo
sucesso do tratamento e a forga que ele préprio dava para a familia, “sempre
com um sorriso no rosto, com pensamentos positivos”, além da familia

acolhedora, que favorece seu tratamento.

A REDE DE LEVI

O MCC de Levi foi realizado no hospital quando ele estava se recuperando da
primeira cirurgia, e demonstrava confianga de que em pouco tempo estaria de
volta em casa. Apesar de ser muito extrovertido, ele ndo colocou contato algum
nos campos amigos, escola e outros. Por outro lado, o campo mais
mencionado por ele foi hospital com 18 contatos, no qual apontou seus amigos

de enfermaria, criancas e adolescentes, e os profissionais de saude.



86

Ao analisar os mapas, Levi foi mencionado por nove das outras criancas da
pesquisa em seus campos e foi descrito por elas como alegre, divertido e um
bom amigo. Além disso, duas maes e trés criangas relataram que quando ele
vai embora os dias ficam tristes e perdem a graca, pois ele é simpatico e
atencioso com todos, demonstrando que ele é querido por todos da enfermaria,
tanto pelos outros pacientes e suas méaes. Outro campo preenchido com
grande quantidade de contatos foi o da familia, mencionada como importante

rede de suporte.

J4 o MCC realizado ap0s a alta hospitalar seis meses depois, teve uma
estrutura bem diferente do primeiro, pois o campo hospital ndo foi mencionado,
em contrapartida os campos escola e amigos foram 0s que mais receberam
representacfes de pessoas respectivamente. Apds a primeira coleta, Levi
estava se sentindo confortavel em casa, porém a mée relatou que ele teria que
voltar ao hospital para novos exames. Nesse encontro, pareceu bastante
disposto e alegre, e afirmou que estava recebendo visitas de amigos do bairro
e da escola, e que sempre vinha alguém passar uma tarde com ele, para jogar
videogame ou ver um filme no DVD. Levi relatou que ndo estava saindo muito,
pois poderia pegar alguma bactéria e que isto seria ruim para seu tratamento e,
por conseguinte, preferia que seus amigos viessem a sua casa. Dessa forma,
ficava menos exposto a contaminagdo, e seus amigos sempre se precaviam
lavando as méaos e tirando os sapatos. Além disso, caso algum amigo ou
parente estivesse gripado ou doente, eram orientados a nao visita-lo, como
forma de prevenir um possivel contagio. Durante a entrevista, a mae salientou
gue era sempre bastante cautelosa em relacéo a isso, pois temia que a saude

de seu filho se agravasse de alguma forma.

Na segunda aplicacdo, os familiares apareceram em niveis mais altos de
proximidade. Isso provavelmente se deve ao fato de que no periodo de
internacao, Levi praticamente so tinha contatos proximos com sua mae, ja que
esta era sua acompanhante e passava longos periodos sem ver seus tios e
primos, e até mesmo seu pai e sua irma. Ja na volta ao ambiente doméstico,
Levi pode retomar este contato mais proximo com seus familiares. Desse
modo, seu pai e sua irma foram do segundo nivel de proximidade (conforme o

MCC do hospital) ao primeiro nivel (MCC da casa).
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MAPA LEVI

HOSPITAL CASA

FAMILIA y
FAMILIA

HOSPITAL AMIGOS HOSPITAL

QUTROS

QUTROS

ESCOLA

FR00A \

LEGENDA:

O = Crianca

@ = Crianca do sexo masculino

O = Crianca do sexo feminino

B = Adulto do sexo masculino

[] = Adulto do sexo feminino

A = Adolescente do sexo masculino
A = Adolescente do sexo feminino

Figura 2. Mapa dos Cinco Campos de Levi.
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Quadro 1 de Levi: Pessoas Quadro 2 de Levi: Pessoas
representadas no Mapa do Hospital representadas no Mapa de Casa (Total
(Total de Pessoas:28) de Pessoas: 32)
Campo Pessoas indicadas Nivel Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae 12 Familia Mae, Pai, Bebé, Irma 1¢°
(10) ) (10) .

Pai, Irma3, crianga que a 22 Avo, Tia 1, Tia 2, Primo 1, 22

mae cuida 20 Primo 2, Primo 3

Avo, Tia/M3e, Primo .

1,Primo 2, Primo 3, Primo Hospital | X

4 (0)
Hospital | Amigo 1, Amigo 2, Amigo | 1° Amigos Amigg 1 Amigg 2, Amigo 12
(18) 3, Amigo 4, Amigo 5, 2o (10) 3, Amigo 4, Amigo 5 50

Amigo 6, Amiga 1, Amiga
2, Amiga 3, Amiga 4,
Amiga 5,Amiga 6,Amiga 7,

Amigo 6, Amigo 7, Amigo 8
, Amigo 9, Amigo 10

Amiga 8, Amiga 9, Amiga Escola Amigo 1, Amigo 2, Amigo 1¢
10,médico, médica (12) 3, Amigo 4, Amigo 5, o
- Amigo 6, Amiga 7, Amiga 8 28
a;)'“g°s X , Amiga 9, Amiga 10 30
Amigo 11, Amigo 12
Escola (0) | X
Outros X
Outros (0) | X (0)

A HISTORIA DE KAIO

Kaio é um adolescente de 13 anos, diagnosticado com Leucemia Linfoide
Aguda (LLA) ou leucemia linfoblastica aguda, tratando-se de um cancer dos
leucdcitos caracterizado pela producdo maligna de linfécitos imaturos
(linfoblastos), na medula éssea. Este é um tipo de cancer muito frequente em
criancas e adolescentes e atinge principalmente o sexo masculino. Na maioria
dos casos, a LLA atinge o sangue de forma rapida, podendo se disseminar
para outras partes do corpo, como os ganglios linfaticos, figado, bago, sistema

nervoso central (cérebro e medula espinhal) e testiculos (Oncoguia, 2014).
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Era filho Gnico, porém a mae estava gravida do segundo filho, sendo esta
gravidez relatada como inesperada, pois tinha dificuldades de engravidar.
Apesar de surpresa, a familia (Kaio, pai e mée) estava muito feliz com a
chegada de mais um menino em casa. A primeira vez em que Kaio e sua mae
foram entrevistados no hospital, ela estava entrando no nono més de gravidez
e, por isso, Kaio relatou que o pai iria ficar com ele para ela ganhar o bebé. O
pai é pedreiro e ela é dona de casa, ambos com ensino fundamental
incompleto. Moram em uma cidade vizinha ao hospital, em um bairro popular,
no terreno da familia em que construiram sua casa. Nesse mesmo terreno
também moram os avos maternos de Kaio e uma de suas tias maternas com a

familia.

Quanto a histéria de doenca, Kaio estava ha nove meses em tratamento, tendo
sido internado duas vezes, sendo essa a segunda internacdo. Ele afirmou que
precisava ficar mais tempo, por conta do diagnéstico de anemia apos realizar a
guimioterapia, pois havia ficado muito fraco. Kaio relatou que sentia falta da
comida de casa e que no hospital a comida era sem gosto e, as vezes, ele sO
comia uma macd e tomava as vitaminas indicadas pelos médicos. Disse
também que estava ali para se recuperar e que faria tudo que fosse
necessario. Varias vezes em seus relatos, dizia que estava bem, e que sua
vida era boa. Segundo ele estava ali conversando, andando, se recuperando,
enquanto algumas pessoas estavam em cima de uma cama, sem poder nem

falar.

De acordo com sua mae, Kaio € reservado, um adolescente calmo, sempre
com pensamentos positivos e boas perspectivas de vida e de sua recuperacao.

E muito proximo ao pai e sente muita falta dele, apesar de ele revezar com a
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mae todo final de semana. Por sua vez, Kaio disse que sua mde €& muito
preocupada e nervosa em casa, que O pai 0 paparica mais, mas que a mae
dele € uma “guerreira”, pois estava ao lado dele em todos os momentos.
“‘Minha mae ndo me deixa chorar, porque ela sempre ta ali, eu tenho assim
essa forga dela”. Kaio disse que pode contar com o apoio dos pais, que sao
pessoas calmas e muito comprometidas com o bem-estar dos filhos, e que o
processo de enfrentamento da doenca é construido de forma conjunta por toda

familia.

A REDE DE KAIO

O MCC de Kaio realizado no hospital indicou apenas trés amigos do bairro, no
campo amigos, enquanto que no campo hospital, os seis pacientes que
estavam internados foram lembrados por ele como amigos, que, segundo ele,
passam o tempo juntos ali, conversando, lendo revistinhas e contando piadas.
A equipe da enfermaria foi mencionada, pois eles eram considerados por Kaio
como pessoas cuidadosas e atenciosas. A familia também foi mencionada,
porém apenas os pais foram representados de forma proxima, enquanto que os
outros familiares estavam mais afastados, pois o adolescente relatou que nao

0s via h& muito tempo e nunca teve muito contato com 0s mesmos.

Ja no ambiente domiciliar, o adolescente mencionou muitos amigos que
moravam na vizinhanca e outros da escola. Disse que gostava de voltar para
casa para ver 0os amigos e fazer coisas legais, como soltar pipa e dormir
“sossegado”, sem ninguém para incomodar. Além disso, relatou receber mais a
visita da familia ap0s a alta hospitalar, e que os tios e primos estavam mais
proximos apos a doenca, e que este era uma consequéncia positiva de sua

doenca.
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Figura 3. Mapa dos Cinco Campos de Kaio.

Quadro 1 de Kaio: Pessoas no Mapa do
Hospital (Total de Pessoas:24)

CASA

FAMILIA
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Quadro 2 de Kaio: Pessoa no Mapa de
Casa (Total de Pessoas:26)

Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae, Pai 1¢
(08) Avo, Avo 29
Tio, Tia, Prima, Primo 5¢
Hospital | Amigol, Amigo2, Amigo3, 1¢
(13) Amigal, Amiga2, Amiga3s, 10
Médical, Médica 2, 20
Enfermeira 1, Enfermeira
2,Enferm.3
Nutricionista, Fisioterapeuta
Amigos | Amigo 1, Amiga 2, amigo 3 1¢
(03) (vizinhos)
Escola X
(0)
Outros X
(0)

Campo | Pessoas indicadas Nivel
Familia | Mae, Pai 10
(07) Avb, Avd, Tio, Tia, Primo 29
Amigos | Amigol, Amigo 2, Amiga 3 1@
(11) Amigo4, Amigo5, Amigo6, 29
Amigo7, Amigo8, Amigo9,
Amigo 10, Amigo 11
Escola Amigo 1, Amigo 2, Amigo3, 1¢
(08) Amigo4, Amigo 5 29
Amigo 6, Amigo7, Amigo8
Hospita X
1(0)
Outros X
(0)
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A HISTORIA DE EVA

Eva € uma menina de 8 anos, que recebeu o diagnostico de carcinoma
colorretal. O cancer ou carcinoma colorretal € uma neoplasia que se origina de
qualquer porcao do coldn, reto ou canal anal. A maioria dos tumores comeca
como uma lesdo benigna que evolui lentamente até transformar-se em um
tumor maligno (cancer), sendo que nesta fase de evolucéo, é possivel retirar a
lesdo e impedir a sua evolucdo para um cancer. Os principais sintomas sao:
constipacado intestinal, diarreia, anemia, célica abdominal, emagrecimento e
sangramento pelo anus. O tratamento depende da localizacdo e da extensdo
do tumor para outros 6rgaos e do quadro de saude do paciente (Hospital de

Cancer de Barretos, 2014).

Seus pais se separaram quando tinha apenas um ano, e logo apés a
separacdo perderam contato. Segundo sua mae, Eva € uma criangca muito
esperta e comunicativa. A mde de Eva casou-se novamente e teve uma
segunda filha desse casamento. Eva fala do padrasto com afeto e admiracao,
segundo ela: “Ele cuida muito bem de mim, este computador aqui, ele deixa
para eu me divertir, ouvir musicas, ele € muito legal”. Em outras entrevistas,
mesmo sem ser questionada sobre ele, ela afirmava: “meu padrasto € muito
importante, ele trabalha no meio dos artistas, ele mexe com som, ele tem foto
com todo mundo, com cantor gospel, ele conhece o Thalles, a Bruna Karla,

tanta gente... Ele disse que um dia vai me levar, sabe, muito legal”.

Eva relatou que sua relagdo com a mae é boa, e que a mesma divide os
cuidados da filha com a avo materna, que mora na mesma rua da familia. Esta
avo, segundo relato da mée de Eva, era muito carinhosa e reveza com a mae

da menina seu acompanhamento no hospital, ficando a maior parte do tempo
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quando a crianca esta internada. A familia mora em um bairro praiano de
periferia em uma cidade vizinha ao municipio de Vitéria em casa propria,
herdada da familia materna. A crianca afirma que cresceu na praia vendo o

mar e 0s pescadores.

A familia é evangélica, sua mae na época trabalhava vendendo roupas em
casas de familia e nos bairros vizinhos, e seu padrasto trabalha como
sonoplasta. Ambos possuem ensino fundamental e a mée cursa ensino médio

a noite. A renda mensal € de aproximadamente quatro salarios minimos.

A crianca afirmou que sentia saudades da irm& mais nova, relatou que gostava
muito de sua irma, que havia ficado muito feliz quando esta nasceu, e sempre
buscavam brincar juntas. Eva sempre lhe escrevia cartas e produzia desenhos

sobre as duas.

Eva foi descrita por sua mde como uma crianca alegre, que gostava de
conversar e que estava sempre disposta a brincar ou ajudar em alguma tarefa
doméstica. Foi a Unica crianca que colocou pessoas em todos os campos do
mapa nas duas aplicagdes. Afirmou ter muitos amigos e gosta de conversar e
fazer novas amizades, pois, segundo ela, se considera muito extrovertida e

comunicativa.

A REDE DE EVA

O MCC realizado no hospital mostra varios contatos no campo hospital.
Segundo a menina, ela é alegre e comunicativa, por isso conseguiu fazer
novas amizades no hospital, 0 que a deixou muito feliz. Eva também foi uma

das poucas criangcas a manter os contatos do hospital na rede de apoio no
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momento em que estava em casa, sendo que apenas duas criangas tiveram

esse comportamento.

O MCC de Eva demonstra um perfil encontrado neste estudo, pois apresentou
um maior numero de contatos no ambiente domiciliar. As relacfes
interpessoais aumentaram muito apds a alta hospitalar, no contexto da casa, o
que foi explicado por estes participantes como reaproximacao da familia e dos
amigos. Segundo Eva, estar em casa possibilita conviver com seus amigos que
antes estavam longe por causa da internacdo. Ela foi a Unica que relatou

receber visitas de amigos durante a internacao.

MAPA EVA
HOSPITAL CASA

FAMILIA

FAMILIA

LEGENDA:

O-= Crianga

@-= Crianca do sexo masculino

O = Crianca do sexo feminino

M= Adulto do sexo masculino

[]= Adulto do sexo feminino

A = Adolescente do sexo masculino
A = Adolescente do sexo feminino

Figura 4. Mapa dos Cinco Campos de Eva.
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Quadro 1 de Eva: Pessoas no Mapa do Quadro 2 de Eva: Pessoas no Mapa de
Hospital (Total de Pessoas: 43) Casa (Total de Pessoas: 60)
Campo | Pessoas indicadas Nivel Campo | Pessoas indicadas Nivel
Familia | Mae, Avo 1¢ Familia | Made, Avd, Irma,Padrasto, | 12
(06) Irma, Padrasto, Avo 20 (12) Avo 22
Pai 5¢ Tio, Tia, Prima 1,Prima 2, 5¢
Hospital | Enfermeira 1, Enfermeia 2, 20 Primo 1, Primo 2
(18) Médica 1 3¢ Pai
Médica 2, Amigal,Amiga2, | 42 Hospital | Médical, Médica2, 52
Amigol, Amigo2, Amigo3 52 (09) Amigal, Amiga2, Amiga 52
Amigal, Amiga 2,Amigo 1, Amigo 2, Amigo 3,
1,Amigo 2, Amigo 3, Amigo Amigo 4
4, Enfermeira 3, Amigos | Amigal, Amiga2, Amiga3, | 12
Nutricionista,Fisioterapeuta (14) Amigad, Amiga5 20
Amigos | Amiga vizinhal Amiga 20 Amigol, Amigo 2, Amiga 3¢
(08) vizinha2, Amiga vizinha3 3¢ 6, Amiga 7, Amiga 8
Amigo vizinhol, Amigo 42 Amiga vizinha 9, Amiga
vizinho2, Amigo vizinho3 vizinha 10, Amiga vizinha
Amigo vizinho 4, Amigo 11,Amiga vizinha 12
vizinho5 Escola Amigol, Amigo2, Amigo3, | 22
Escola Amigo escola 1, Amigo | 22 (09) Amigal, Amiga2, Amiga3, | 32
(07) escola 2, Amigo escola 3 3¢ Amigad
Amigo escola 4, Amigo Amiga 5, Amigab
escola 5, Amigo escola 6, Outros | Amigal, Amiga2,Amiga 3, | 12
Amigo escola 7 (16) Amiga 4,Amiga 5,Amiga 22
Outros Amigo igreja 1, Amigo 5¢ 6,Pastor 3°
(04) igreja 2, Amigo igreja 3, Amiga7, Amigol, Amigo2, | 42
Amigo igreja 4 Amigo3
Amiga8, Amiga9, Amigo4,
Amigo5, Amigo6

A HISTORIA DE VANY

Vany é uma jovem de 15 anos, diagnosticada com tumor Pineal. Os tumores
da regido pineais acometem a glandula pineal ou epifise que estd no meio do
cérebro, que produz a melatonina. Estes tumores sdo raros representando
apenas 1% dos tumores cerebrais. As causas sdo variadas e muitas vezes
desconhecidas. Quando a pessoa tem um tumor no pulméo, por exemplo,

algumas células dessa lesdo podem comprometer a corrente sanguinea e se
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instalar em qualquer parte do organismo, inclusive no cérebro (Oncoguia,

2014).

A adolescente mora com a mae em cidade préxima a divisa com o Espirito
Santo (ES), no sul da Bahia. Veio ao ES para fazer seu tratamento e quando
nao esta internada fica na casa de uma tia que reside em cidade vizinha a
Vitéria. Esta fora de sua cidade natal ha 11 meses para acompanhamento e

tratamento da doenca.

A mée de Vany estd separada had 12 anos, e perdeu o0 contato com o0 ex-
marido apdés o rompimento. Vany ndo se lembra do pai e ndo sabe
praticamente nada a seu respeito; a mae afirma que ela é pai e mae e que
nunca deixou faltar nada para as filhas. A irma mais nova de Vany, de 11 anos,
mora com a avlO materna que, para ajudar a filha pegou uma das netas para
criar, ficando Vany e a mae como familia nuclear. Como elas moram préximas,
segundo a mae, elas convivem como se fossem primas, “elas sdo irmas, sé

nao moram juntas”.

Conforme a mée, a casa delas na Bahia fica num bairro muito humilde da
cidade, em uma regido de invasdo e por isso ndo pagam aluguel. A mée
trabalha como lavadeira e a adolescente estuda, mas jA consegue ganhar
renda propria, fazendo unha das amigas, professoras e vizinhas. Além disso,
ela faz sobrancelhas e maquiagem. Segundo a mée, Vany é uma adolescente
calma e timida, porém com muitas habilidades e gosta de fazer muitas coisas:
cozinhar (prefere sua comida a da mae), gosta de arrumar a casa e consegue
ganhar dinheiro com suas habilidades (fazer unhas, sobrancelhas e

maquiagem em vizinhas e amigas da escola).
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Vany frequenta a igreja Maranata junto com o namorado e a mée dele, sendo
que antes do namoro frequentava a igreja quadrangular com a méae, onde
cantava solo na igreja, musicas que escreviam juntas, porém na Igreja
Maranata ndo era possivel canto solo, pois todos cantam juntos. A mée relata:
“gostaria que a minha filha estivesse na nossa igreja, pois ela louvava la na
frente, sozinha, ela tem uma voz linda, sabia? Mas esta indo na igreja do

namorado, ta bom, ele é evangélico, ta com Deus”.

A REDE DE VANY

O mapa de Vany no hospital mostra que mesmo estando internada ela mantém
suas amigas do bairro e da escola em sua rede de apoio, pois afirma que elas
se falam por meio de celular e por meio de cartas. No campo hospital ela
também colocou muitos contatos, enquanto que no campo familia apenas a

mae.

No MCC aplicado quando estava em casa Vany aumentou a representacao de
sua rede de apoio com amigos do bairro e da escola. Segundo ela, mesmo
estando na casa da tia, ela consegue se relacionar com 0s amigos mais

facilmente por meio de internet e telefone, ficando assim, mais proxima deles.
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MAPA VANY

HOSPITAL CASA

FAMILIA

AMIGOS HOSPITAL AMIGOS HOSPITAL

LEGENDA:

O-= Crianga

@-= Crianca do sexo masculino

O = Crianca do sexo feminino

Bl= Adulto do sexo masculino

[]= Adulto do sexo feminino

A = Adolescente do sexo masculino
A = Adolescente do sexo feminino

Figura 5. Mapa dos Cinco Campos de Vany



Quadro 1 de Vany: Pessoas no Mapa

do Hospital (Total de Pessoas:18)

Quadro 2 de Vany: Pessoas no Mapa

de Casa (Total de Pessoas:18)

Campo Pessoas indicadas Nivel

Familia | M3e e
(04) Irma3, Tio, Tia, Prima, e
Primo

[EEN

Amigal, Amiga2,
Hospit | Amiga3, Fisioterapeuta,
al nutricionista, Amiga3,
(10) Amigad, Amigol,
Amigo2,
Amigo3,Amigo4,
Amigo5, Médica 1,
Médica 2, Enfermeira
1,Enfermeira 2

w N
I 10 10 10

H

[EEN

Amigo | Namorado, Sogra,

s(04) | Amigal

Amiga2, Amiga3, Amiga4
Amiga5, Amiga6

N
10 10 10

w

Escola | Amiga 1, Amiga 2,Amiga 1¢
(03) 3

Outros X
(0)

A HISTORIA DE DOM

Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia | Mae, Irma 2
(06) Tio, Tia,Prima, Primo o
Amigos | Namorado, Sogra 1¢
(14) Amigal, Amiga 2, Amiga3 .
Amiga4, Amiga5, Amiga6, Amiga 7, 28
Amiga 8 3¢
Amiga 9, Amiga 10, Amiga 11, Amiga 12 -
- 40
Escola Amiga 1, Amiga 2, Amiga 3, Amiga 4 1¢
(08) Amiga 5, Amiga 6,Amiga 7, Amiga 8 29
Outros | Amiga 1, Amiga 2, Amiga 3, Amigo4, 5¢
(05) Amigo5
Hospital X
(0)

Dom é um menino de 6 anos, diagnosticado com carcinoma colorretal (descrito

anteriormente no caso de Eva). Foi registrado no civil como filhos dos avoés

maternos. Segundo sua avé materna, é filho Unico de seus pais bioldgicos, que

nunca moraram juntos, apenas “ficavam” algumas vezes. A mae de Dom

engravidou, mas esta deu a guarda para sua mae, avé de Dom, pois alegou

gue nao tinha condi¢cbes sociais e financeiras de cria-lo, enquanto que seu pai

bioldgico também néo registrou 0 menino, alegando néo ter tempo para cuidar

de uma crianca, pois € caminhoneiro e viaja muito. A mae biolégica do Dom

esta presa ha cinco anos por trafico de drogas, sendo que desde que ele
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nasceu a guarda pertence aos avos maternos, com quem sempre morou. A

crianca ndo convive, nem visita a mée ha quatro anos.

A crianca vivia com os avés maternos desde um ano de idade, porém os avos
se separaram ha dois meses, e o avd mora com outra companheira. No
hospital, como a avé materna era a acompanhante de Dom, e a principal
cuidadora da crianca, esta foi entrevistada. Na primeira entrevista, esta disse
gue apos a separacao conjugal decidiu passar a guarda da crianca para o avo,
pois ela ndo tem mais condi¢cdes de cria-lo sozinha. Alega estar velha e
cansada para cuidar do neto. Além disso, ndo tem condicdes financeiras de
ficar com este, pois € dona de casa e ndo possui salario. Ja4 o avd € dono de
uma pequena venda no bairro e da casa em que o casal morava, tendo
permanecido nesta casa com a nova companheira, apés a separacao. A avo foi
morar com uma das trés filhas do casal. A av6 de Dom estudou apenas durante
um ano e sabia apenas ler e escrever seu home, enquanto que o avd possuia

ensino fundamental incompleto.

O pai de Dom é caminhoneiro e 0s avds maternos possuem o0s contatos dele,
mas a avd reclama que o pai nunca se importou muito com a crianca, e que
sempre tem de ficar ligando para lembra-lo de vir visitd-lo e enviar ajuda
financeira. Relatou ainda que os pais de Dom, nunca mais se viram e ndo sao

amigos, mas que o pai se importa mais com o filho do que a mae.

Nas entrevistas, percebe-se que Dom € uma crianca agitada e extrovertida, o
que foi corroborado nos relatos de sua avl. Na primeira entrevista, ele estava
internado para receber medicacdo. No dia seguinte, ao entrevistar a avo, ele
estava com os olhos infeccionados, pois a medicacdo foi muito forte, o que

ocasionou algumas reacdes, por isso ele precisou ficar mais tempo internado.
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Era bastante comum Dom agredir sua avO durante os procedimentos
dolorosos: ele mordia os bracos dela, batia com tapas e socos fortes. A reacao
da avo era pedir ajuda, pois afirmou ter muita pena do menino, que estava
doente e sentindo dores. Dom implicava com as criancas, chamando-as por
apelidos, fazendo piadas a respeito de futebol, e com o peso de alguns (por
exemplo: “sua gordinha, veja se ndo toma a sopa toda hoje viu, vocé vai
estourar aqui, baleia”). E quando chegava a comida dizia: “Hoje n&o tem aquele
frango sem gosto ndo, né? Mas, olha, vai cozinhar ruim assim l& fora, t& louco

meu!”

A REDE DE DOM

No primeiro mapa, Dom colocou todos os seis companheiros de enfermarias no
maior nivel de proximidade, pois tinha um convivio muito satisfatorio com as
criancas e adolescentes internados, enquanto que os profissionais ele colocou
no ultimo nivel, alegando que sao legais, mas que as vezes eles sédo chatos,

faziam ele sentir dor e chorar, por isso ndo gostava muito deles.

O campo familia ficou com poucas pessoas incluindo seus avos maternos, seu
pai e sua mée; mesmo ha cinco anos afastado desta, ele a considera ao ser
questionado sobre as pessoas de sua familia no MCC. Dom relatou ter um
grande carinho pelo avé materno, a quem chama de pai, também é apegado a

avo materna, mas relata que gostaria de ficar com o avé.

O segundo mapa de Dom mostra que os contatos do hospital ndo estdo mais
presentes e que 0s campos amigos e escola aparecem de forma significativa,

com seis contatos cada. A familia permanece representada quase da mesma
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forma que no hospital, apenas incluindo uma tia e a madrasta, companheira do

avo.

MAPA DOM
HOSPITAL CASA

FAMILIA FAMILIA

HOSPITAL
AMIGOS (

ESCOLA

AMIGOS

Figura 6. Mapa dos Cinco Campos de Dom.
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Quadro 1 de Dom: Pessoas no Mapa Quadro 2 de Dom: Pessoas no Mapa

de Casa (Total de Pessoas: 18)

Campo Pessoas indicadas Nivel Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia (06) Avo 1¢
Familia | Avo, Avo 1° Avd, Madrasta 20
(04) Pai 2¢ (companheira do avé 30
Mae 52 materno) 50
Pai, Tia-avo
Mae
- - - Hospital (0) X
Hospital | Amiga 1, Amiga 2, 20
(10) Amigo 1, Amigo 2, Amigos (06) Amigo da rua 1, Amigo 12
Amigo 3, Amigo 4 da rua 2, Amigo da rua 20
3, Amigodarua 4
Amigos | Amigodarual, Amigo | 2° Vizinho cuidador,
904) darua?2 30 Vizinha cuidadora
Vizinho cuidador, 3e Escola Amigo 1, Amigo 2, 12
Vizinha cuidadora (06) Amigo 3 20
Amigo 4, Amigo 5, Tia
da Escola
Escola X Outros (0) X
(0)
Outros X
(0)

A HISTORIA DE WAGNER

7

Wagner € uma crianca de 7 anos de idade, com diagndstico de Leucemia
Mieloide Aguda (LMA) ou leucemia mieloblastica, tipo de cancer que se inicia
na medula éssea, invadindo o sangue periférico. A LMA se caracteriza pela
avancada proliferacdo de células anormais e malignas (blastos) que nao
conseguem amadurecer, nem desempenhar sua funcdo, e acabam se
acumulando na medula d&ssea, interferindo na producdo das células
sanguineas. Ela afeta mais os adultos do que as criangas, e sua incidéncia

aumenta conforme o avanc¢o da idade (Hospital de Cancer de Barretos, 2014).

Filho cacula, seu irm&o mais velho € um adolescente de 17 anos, por quem ele
disse ter grande admiracdo e carinho. Foi uma das duas criangas da pesquisa
internada pela primeira vez para realizar exames e diagnostico. A familia

aparentava ser muito unida e cuidadosa uns com 0s outros, moravam em casa
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propria, em uma cidade do interior do ES. O filho adolescente cursava o ensino
médio e quando o pai era vivo, 0 ajudava em seu trabalho. Os pais possuiam
ensino fundamental incompleto. No momento da entrevista, Wagner e sua méae
estavam ha dez dias no hospital e ele aparentava estar alegre e ainda
mantinha uma relagdo muito forte com sua vida anterior a hospitalizagdo. Ao
contrario das outras criancas que ja haviam ficado internadas no minimo trés

vezes, ele sempre falava de seu irméo, de seus amigos e de sua casa.

No momento da entrevista, 20 dias ap0s sua internacdo, ele estava se
gueixando de estar cansado de ficar deitado o dia todo e queria muito voltar
para casa. Ele afirmava que estava bem e que nao precisava ficar ali, fato que
causava muita preocupacdo em sua mae, que ficava receosa, pois ndo sabia
como o filho iria reagir aos tratamentos e as internacdes posteriores. Além
disso, ele ainda ndo estava sentindo dores, pois o estagio de sua doenca ainda
estava no inicio e a medicacao ainda ndo havia resultado em efeitos colaterais
fortes e tipicos de quimioterapia e radioterapia (queda de cabelos, cilios e
sobrancelhas, dores estomacais, enjoos, vomitos e dores de cabeca, alguns

dos principais efeitos).

Segundo sua mae, Wagner € uma crianca calma e sorridente, de fala baixa.
Sempre buscava a mae com o olhar ou no comportamento, pedindo para ela
ficar proximo a ele. O pai havia falecido ha pouco menos de um més de doenca
pulmonar e a mae solicitou para nao falar sobre o pai com ele, pois nao
gostaria que ele se lembrasse de sua morte, uma vez que havia ficado muito

triste e sentido com o ocorrido.

A mae de Wagner relatou que ele era o “xodd” da casa e que era muito

apegado ao pai, que a diferenca de idade entre ele e o irmao era de quase 11
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anos. Quando ele nasceu, os pais jA possuiam 42 e 50 anos, e todos o
paparicavam, descrevendo o filho como uma crianga feliz e carinhosa. A méae
era dona de casa e o pai trabalhava como marceneiro. Apés a morte deste,
viviam da pensao que deixou. Diante disso, a méde de Wagner relatou que a
vida deles havia mudado muito nos dois Ultimos meses, primeiro com a morte
do marido e depois com a noticia da doenca do filho. O pai faleceu sem saber
da doenca do filho e a mée considerava este fato uma coisa boa, pois desta

forma o marido foi preservado de mais sofrimento, pois amava muito o filho.

A REDE DE WAGNER

No primeiro mapa, Wagner colocou varios amigos da escola e do bairro em sua
rede, mesmo estando no hospital, fato que aparece em poucos participantes da
pesquisa. Apesar do pouco tempo internado, ele também incluiu 0os novos

amigos da enfermaria em seu mapa, todos no terceiro nivel.

No segundo mapa, Wagner colocou menos contatos em sua rede de uma
forma geral, sendo uma das poucas criangas que diminuiu sua rede em casa.
Sete meses apds o0 primeiro contato, relatou que estava mais sentido em
relacdo a sua doenca e hospitalizacdo; ao contrario dos demais participantes,
parecia que ainda estava comecando a entrar no processo de vivéncia da
doenca em recorréncia das internacdes e manejo da doenca. Aparentava estar
um pouco abatido, pois ja havia sido submetido a duas interna¢gbes, uma delas
para quimioterapia. Sua mae relatou que o filho mudou seu comportamento e
que estava preferindo ficar em casa em sua companhia e na de seu irmao, e
nao saia para brincar com 0s amigos, pois preferia que estes viessem a sua

casa. Segundo a mae, estava mais reservado e calado.
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Como ainda estavam se adaptando a nova realidade de conviver com a doenca
e o tratamento, também ficou visivel a preocupacdo em ndo se contaminar
brincando na rua, no ch&o ou tendo contato com muitas pessoas para evitar

contrair virus e bactérias.

MAPA WAGNER
HOSPITAL CASA

FAMILIA
FAMILIA

HOSPITAL
AMIGOS

Figura 7. Mapa dos Cinco Campos de Wagner.
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Quadro 1 de Wagner: Pessoas no Quadro 2 de Wagner: Pessoas no

Mapa do Hospital (Total de Pessoas: Mapa de Casa (Total de Pessoas:20)

27)

Campo | Pessoas indicadas Nivel Campo | Pessoas indicadas Nivel

Familia | Mae,Pai, Irmdo e Familia | M3e, Pai, Irm3o ]

(07) Avo, Avd 2 (05) Avé, Avd 2
Tial,Tia2 42 Hospital | X

Hospital | Amiga 1, Amiga 2, e (0)

(06) Amigo 1, Amigo 2, Amigos | Amigodarual, Amigoda | 29

Amigo 3, Amigo 4 (03) rua 2, Amigo darua 3
- - = - °
Amigos Amlg? da mae' 1, Amigo 1; Escola Amigo escola 1, Amigo | 12
(08) d'a 'm;elz, Amigo ;; (06) escola 2, Amigo escola 3 29
vizinho o . .
) o . Amigo escola 4, Amigo
Amlgo vizinho 2,Amigo escola 5, Amigo escola 6
vmr]ho 3 . . Outros Amiga da mael, Amiga 1¢
Amlgo wzmhq 4, Amigo (06) da mde2, Amiga daigreja | 22
v!z!n:o Z' Amigo 1, Amiga da igreja 2,
vizinho . N .
Amiga da igreja 3, Amiga
Escola Amigo escola 1, Amigo | 12 daigreja 4
(06) escola 2, Amigo escola | 22
3

Amigo escola 4, Amigo
escola 5, Amigo escola
6

Outros X
(0)

A HISTORIA DE OLAVO

Olavo tem 12 anos e é filho Unico de pais separados. Estava em tratamento ha
14 meses, diagnosticado com Sarcoma de Erwing. Os tumores que ocorrem
em tecidos moles sdo chamados Sarcoma de Erwing extra ésseos. O Sarcoma
de Ewing é uma neoplasia indiferenciada que faz parte da familia dos Tumores
de Erwing, derivados de células embrionarias que migraram da crista neural,
sendo o 2° tumor 6sseo mais frequente na faixa etaria pediatrica. Olavo estava
com o fémur direito comprometido e ja havia passado por duas cirurgias, além
de fazer tratamento com quimioterapia e radioterapia (Hospital do Cancer

Barretos, 2014).
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Olavo morava com a mae no interior do Estado, mas no mesmo bairro em que
0 pai e 0s avos paternos. Possui um relacionamento proximo com o pai e todo
fim de semana frequentava sua casa. Gosta muito dos avés paternos, que
moram na mesma rua, e por isso ia quase todos os dias visitd-los. A mae era
dona de casa, mas afirmou que estava aprendendo bordado nas oficinas da
ACACCI, pois assim poderia fazer enxovais para vender e ter uma fonte de
renda, pois viviam somente com a pensédo do pai da crianca. Ela estava
cursando ensino médio supletivo noturno, pois almejava fazer um curso

técnico.

Segundo a mae, Olavo é um adolescente calmo, simpético e sorridente, e
também muito apegado a ela. Gostava de conversar sobre os mais diversos
assuntos e demonstrava curiosidade acerca da vida pessoal da pesquisadora,
fazendo perguntas como: “Eu ja falei muita coisa assim de mim, agora, e vocé?
Quantos anos vocé tem? Vocé tem filhos? Anda de carro ou pega 6nibus? Me

empresta este gravador que agora eu vou te entrevistar”.

Segundo ela, sua propria forma de ser, alegre e otimista, se refletia no
comportamento do filho, que também estava sempre disposto a conversar e
nunca aparentava tristeza ou desanimo. Contudo, reconhece ficar triste e
cansada algumas vezes, por estar acompanhando o filho em um tratamento

invasivo com doenca de nivel moderado a grave.

A REDE DE OLAVO

O primeiro mapa de Olavo mostra um numero de contatos semelhantes tanto
no campo hospital, quanto no campo familia, enquanto que 0s outros campos

nao foram citados. O mapa no hospital foi maior, pois Olavo j4 estava em
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tratamento ha muito tempo e ja estava familiarizado com as pessoas e rotinas

hospitalares.

Ja no segundo mapa, Olavo indicou contatos em todos 0s campos, exceto no
campo hospital. O adolescente relatou que estar em casa é muito bom, pois

consegue encontrar todos os seus amigos e familiares.

O enfrentamento da doenca por Olavo e sua mae, aconteceu de forma
tranquila, pois segundo sua mae, eles ja eram muito unidos e a familia nuclear
era composta apenas pelos dois. Dessa forma, com a cumplicidade e apoio
mutuos, ambos conseguiram superar e enfrentar mais rapidamente o manejo

da doenca.

MAPA OLAVO
HOSPITAL CASA

FAMILIA

FAMILIA

Figura 8. Mapa dos Cinco Campos de Olavo.
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Quadro 1 de Olavo: Pessoas no Mapa Quadro 2 de Olavo: Pessoas no Mapa
do Hospital (Total de Pessoas:20) de Casa (Total de Pessoas :14)
Campo Pessoas indicadas Nivel Campo Pessoas indicadas Nivel
e = °
F:zmllla E/Ie?e ;o Familia | Mae, Avé paterna, 1¢
(12) al . - (07) Avb paterno 20
Avo materna, Avo materno, | 32 Pai. Madrasta, Av6
Avé paterna, Avo paterno, ma’terna Avél
Tia materna, Tia, materno,
TI?, Primo 1, Primo 2, Hospital | X
Primo 3 (0)
Hospital | Amiga 1, Amiga 2, Amiga 3, | 22
(08) Amigo 1 3¢ Amigos | Amigo 1, Amigo 2, 12
Amigo 2, Amigo 3, Amigo 4, (03) Amigo 3
Amigo 5
Amigos X Escola Professora Escola, | 22
(0) (04) Professor Escola,
Escola X Amigo 1, Amigo 2
(0) Outros X
Outros X (0)
(0)

A HISTORIA DE KAREN

Karen € uma menina de 9 anos, diagnosticada com carcinoma renal,
Carcinoma Renal de Células Claras, € o tipo de cancer mais comum no tubo
contorcido proximal, que € o responsavel por filtrar as impurezas do sangue.
Os sintomas demoram aparecer e o desenvolvimento da doenca é lento, sendo
descobertos através de exames solicitados para analisar outros problemas,
como por exemplo, dor nas costas ou na regido abdominal. Os sintomas
classicos desta doenca sdo: sangue na urina (hematuria), dor abdominal e dor
lombar. Além desses sintomas, o tumor renal tem manifestacfes diversas que
ocorrem em até 20% dos individuos que sdo portadores de cancer renal:
hipertenséao arterial, alteracdes do figado, elevacdo dos niveis de calcio no

sangue e alteracdes hormonais (Hospital de cancer de Barretos, 2014).

Filha Unica de pais separados, parecia ser muito apegada a mae. Sua mae

relatou que se separou do ex-companheiro quando a filha ainda era bebé e se



111

falavam pouco, mesmo morando no mesmo bairro. Quando Karen completou
quatro anos, seu pai se mudou para o interior e elas perderam o contato com o
mesmo. Disse que € dona de casa e que vive com a pensao do pai da filha,

frequentam igreja evangélica petencostal.

A mée cria a filha sozinha e trabalha como costureira em casa como forma de
conseguir dar assisténcia a filha no dia a dia. Sobre outras questbes, a mée
ainda afirmou que a filha ndo consegue frequentar a escola, pois falta muito,
adoece com frequéncia, chora quando precisa ir e nunca completa o ano.
Karen ainda ndo sabe ler nem escrever direito, apenas escreve seu nome e

conhece as letras, sendo que sua mée a ensina em casa.

Segundo sua mée, a professora e a pedagoga da escola na qual a filha esta
matriculada, relataram que sua idade mental aparenta ser a de uma menina de
quatro a cinco anos e que ela deveria procurar avaliagdo e tratamento
adequados, afirmando que ela possui comportamentos e vocabulario de uma
crianca menor. Durante as entrevistas, ficava perceptivel que ela fala como
uma crianca pequena e em tudo busca a mée. Dessa maneira, gosta de ter a
mae por perto para fazer todas as atividades e ndo faz nada sozinha,

requisitando a mée até para assistir televisao.

Fisicamente Karen € uma crianca bem desenvolvida com altura e peso
adequados para sua idade, sendo até um pouco maior que a média das
criancas de 9 anos. Segundo a mae e os dados de sua ficha médica, possui
bom apetite e come de tudo. Possuia boa salude até ser diagnosticada com a

doenca.



112

A mae de Karen é uma mulher considerada timida, simpatica e solidaria pelas
outras maes da enfermaria. Era a Unica acompanhante que ajudava
financeiramente os demais pais com filhos internados, ajudava com passagens
e na alimentacdo dos demais pais, quando estes necessitavam e em itens de
higiene e vestuario necessarios as criancas da enfermaria. Gostava muito de

falar da filha e relatou que apds a doenca o apego ficou ainda mais intenso.

A entrevista da mée foi longa, pois ela gostava de conversar e contar sobre sua
vida e sobre a vida da filha. Karen foi a crianca que menos falou e respondia
muitas perguntas com poucas palavras ou ainda com um sorriso timido
esbocado no canto da boca. As vezes pedia para chamar a mae durante a
entrevista para esta responder por ela, ou dizia “minha mamé&e que sabe,

vamos chamar...”. A histéria de adesdo e enfrentamento de Karen foi
influenciada por sua personalidade infantilizada, segundo dados de seu
prontuario médico feito por uma assistente social, ela comegcou a demonstrar
idade mental incompativel com sua idade biologica, dificultando muitos
processos adaptativos e de adesdo ao tratamento, de modo que sua méae ndo

permitia que a equipe fizesse procedimentos invasivos sem antes ter um

grande “ritual” de paparicagao e apego.

A REDE DE KAREN

O mapa de Karen corrobora com a descricdo que a mae fez das caracteristicas
fisicas e psicoldgicas da filha, ja que relatou que a filha ndo tem o habito de sair
de casa, quase nao frequentou a escola, passando a maior parte do tempo
com a mae dentro de casa. Karen mencionou todas as criancas e adolescentes
que estavam internados na enfermaria. Este dado reflete o entrosamento e o

envolvimento que o0s pacientes estabeleceram neste espaco, pois este clima de
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amizade e solidariedade foi mencionado pelas oito criangcas da pesquisa que

estavam nesta mesma enfermaria.

A diferenca entre os dois mapas foi apenas no campo hospital, pois durante a
internacdo ela considerou na rede seus amigos de quarto, enquanto que em
casa este campo nao foi representado. No MCC aplicado quando ela estava
em casa, ela acrescentou uma amiga ao campo escola e duas amigas do
bairro, no campo amigos. A familia permaneceu com o0 mesmo numero de

pessoas, sendo que em casa ela mostrou uma maior aproximacao com sua
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Figura 9. Mapa dos Cinco Campos de Karen.
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Quadro 1 de Karen: Pessoas no Mapa Quadro 2 de Karen: Pessoas no Mapa
do Hospital (Total de Pessoas: 11) de Casa (Total de Pessoas:06)
Campo Pessoas indicadas Nivel Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae 12 Familia Mae, Prima 12
(03) Prima 20 (03) Pai 10
Pai 5¢ 5¢
Hospital | Amiga 1, Amiga 2, 32 Hospital | X
(08) Amigo 1, Amigo 2, (0)
Amigo 3,Amigo 4, Amigos | Amiga 1, Amiga 2 1¢
Médica, Enfermeira (2)
Amigos | X - Escola Professora Escola 1¢
Escola X (1)
Outros X Outros X

A HISTORIA DE BIA

Bia € uma menina de 9 anos, diagnosticada com Linfoma de Burkit, também
conhecido como linfoma de células pequenas néo clivadas, que representa
cerca de 40% dos linfomas ndo Hodgkin em criancas. E mais frequente em
meninos com idade entre 5 a 10 anos. O linfoma de Burkitt quase sempre se
inicia no ventre, sendo que normalmente a crianca desenvolve um grande
tumor no abdémen que ocasionalmente pode bloquear o intestino, causando,
geralmente dores de barriga, nauseas e vomitos, porém também pode comecar
no pescoco ou amigdalas. O linfoma de Burkitt se desenvolve a partir dos
linfécitos B, e € um tumor de crescimento rapido, podendo se disseminar para
outros orgaos, incluindo o cérebro. Em funcao disso, deve ser diagnosticado e

tratado rapidamente (Oncoguia, 2014).

Sempre acompanhada de sua mée, Bia era filha cacula, tinha uma irma mais
velha de 13 anos, de quem sentia muita falta, pois a irma sempre cuidava dela

guando estava em casa.
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A mae de Bia trabalhava como colhedora de café e o pai como auxiliar de
mecanico, ambos com ensino fundamental completo, moradores da Grande
Vitoria. A familia possui casa prépria em um bairro pobre e afastado do centro

da cidade.

Segundo seu histérico da doenca, Bia estava em tratamento havia dois anos,
guando comecou a sentir fortes dores na barriga, comecou a ir ao médico e foi
diagnosticada em pouco tempo e encaminhada ao hospital para tratamento.
Estava na atual internacdo havia trés meses para medicalizacéo, sendo que ja
ficou internada outras trés vezes e sua doenca estava no nivel moderado.
Cursava o terceiro ano do ensino fundamental e, mesmo com o tratamento,
voltava a escola quando estava em casa. Dessa maneira, sua vida escolar se

dividia entre escola regular e classe hospitalar, quando internada.

Bia falava apenas com sua mée, mas era curiosa e gostava de acompanhar
com os olhos e expressfes faciais tudo o que acontecia na enfermaria. Bia
relatou ter poucos amigos, mas gostava de leitura e jogos. Gostava muito de
estudar e afirmou que o qué mais gostava no hospital era quando as

professoras passavam na cama das criancas para fazer licao.

Sua mae relatou que Bia sempre foi uma crianca timida, mas apdés o
tratamento piorou muito, pois quase nunca falava e estava sempre triste ou
choramingando. Segundo a mae, a doenca foi muito prejudicial para a filha,
tanto no aspecto biolégico quanto no psicologico, pois a menina se sentia feia e
muito inferiorizada. Ao encontrar Bia e sua méae fora do ambiente hospitalar,
era perceptivel a demonstracdo de emoc¢fes mais positivas em relacdo ao

futuro e a elas mesmas.
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A REDE DE BIA

Em seu primeiro mapa, Bia colocou apenas alguns profissionais do hospital,
ndo mencionando nenhuma das criancas da enfermaria como amigas. Outro

campo preenchido por ela foi familia.

Ja4 no mapa realizado fora do hospital, Bia j& teve uma perspectiva mais
otimista em relagéo as suas amizades, ampliando consideravelmente sua rede
de apoio nos campos amigos, escola, outros e até mesmo a familia obteve um

numero maior de contatos.

MAPA BIA
HOSPITAL CASA

FAMILA FAMILIA

Figura 10. Mapa dos Cinco Campos de Bia.
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Quadro 1 de Bia: Pessoas no Mapa Quadro 2 de Bia: Pessoas no Mapa de
Hospital (Total de Pessoas: 10) Casa (Total de Pessoas: 18)
Campo Pessoas indicadas Nivel Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae 12 Familia Mae, Pai 1¢°
(06) Pai, Avo 29 (07) Avé 20
Tia, Prima ,Primo 32 Avo, Tio,Tia, Prima 22
Hospital | Médica, Professora 1¢ Hospital | X
(04) Enfermeira 1, 20 (0)
Enfermeira 2 Amigos | Amiga darua 1, Amiga 20
Amigos X (03) darua 2, Amiga darua 3
(0) Escola Professora 1e
Escola X (03) Amigo escola 1, Amigo | 22
(0) escola 2
Outros X Outros Amigo da igreja 1, 1¢
(0) (05) Amigo daigreja 2, 29
Amigo da igreja 3,
Amiga da mae 1, Amiga
da mae 2

HISTORIA DE THEO

Theo foi o participante mais novo da pesquisa, com 6 anos e 4 meses, €
recebeu o diagndstico de carcinoma renal (descrito anteriormente no caso de
Karen). Estava em tratamento havia 10 meses, porém internado pela primeira
vez para diagnéstico da doenca havia sete dias e sua doenca estava em
estagio inicial.

Seus pais eram separados, a mée trabalhava como empregada domeéstica e o
pai como porteiro residencial, ambos possuiam ensino fundamental completo.
Morava com a mée e avé materna na cidade de Vitoria, na casa da avo, em um

bairro pobre e com altos indices de violéncia.

Como estava em sua primeira internacdo, sua mae fazia varias perguntas a
equipe médica sobre a doenca e a hospitalizacdo. Disse que acreditava que o
filho poderia ndo estar doente e que estava esperando os resultados, mas que
ele precisava ficar internado, pois se o resultado fosse positivo o tratamento

comecaria imediatamente. Apesar da negacao frente a doenca, seu diagnostico
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ja estava confirmado quando o prontuario foi consultado; além disso, foi
confirmado o diagndstico com uma médica e uma enfermeira do setor de
oncologia geral, em que ele estava internado. A mae relatou estar com medo e
se guestionava muito sobre o que havia feito para ter de passar por algo tdo

doloroso, indicando que sentia-se culpada.

A crianca estava se comportando de forma bastante esquiva e medrosa, e
juntamente com sua mae estavam passando por um processo de “trauma” e
adoecimento emocional por ter de lidar com uma doenca tdo agressiva. A
entrevista realizada no hospital foi marcada pelo impacto que o diagndstico e
que a doenca pode trazer a uma crianca e a sua familia. Apesar disso, o
encontro foi agradavel e positivo, pois diversas vezes foi possivel conversar
sobre assuntos assustadores e dolorosos para ambos e trazer algum alivio ou

conforto.

Passados seis meses e meio, outra entrevista foi realizada fora do ambiente
hospitalar, e Theo e sua mae demonstraram, por meio de respostas as
perguntas, um amadurecimento emocional diante do diagndstico e do
tratamento, mesmo que ainda muito abalados com a “nova” rotina. Eles
buscavam um no outro e na familia forcas para enfrentar o tratamento da

doenca.

A REDE DE THEO

O MCC de Theo realizado no hospital mostra que ele ndo considerou nenhum
paciente da enfermaria como amigo, colocando nesse ambiente apenas dois

profissionais da equipe médica. Ja nos campos amigos e escola, percebe-se a
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presenca de varios amigos de fora do hospital, porque ele estava internado

pela primeira vez e ha apenas uma semana.

Ja no MCC realizado ap0s a alta hospitalar, em casa, ele aumentou sua rede
de amigos nos campos amigos e escola pela proximidade destes. No campo
familia ele manteve a presenca dos pais e irmdo, mas ndao a dos avos,
relatando que estes foram visita-lo no hospital, mas que em casa quase nao

tinha contato com os mesmos.

MAPA THEQ
HOSPITAL CASA

FAMILIA FAMILA

\

- /
7 / s .
AMIGOS / / A \\\ HOSPITAL AMGOS /é // _\A\ HOSPITAL
B T T
/ "/ N& / / /
\

o B0Oe \ |
A - g >< \/& \'
Ma@@gﬂ W LLCERR)) )

e )

)

sle).)
AN AL \)\/\KQ\E”,'}E%/
S .

A\ \ ~ / / \ h 7
> N
o — -

ESOOLA e T // OUTROS ESGCILA\\_\ — OUTROS
\"u._______/ ~— |

Figura 11. Mapa dos Cinco Campos de Theo.
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Quadro 1 de Theo: Pessoas no Mapa Quadro 2 de Theo: Pessoas no Mapa
do Hospital (Total de Pessoas: 16) de Casa (Total de Pessoas: 14)
Campo | Pessoas indicadas Nivel Campo Pessoas Nivel
indicadas
Familia | Mée 10 Familia Mae, Pai, Irmdo 1¢
(05) Pai, Irm3o 20 (03)
Avo, Avo 40
Hospital X
(0)
Hospital | Médica, Professora 20 Amigos Amigo da rua 1, 10
(02) (05) Amigo darua 2, 20
Amigos | Amigo da rual, Amigo 1° Amigo darua3
(05) darua 2, 20 Amigo darua 4,
Amigo da rua 3, Amiga Amigo darua 5
darua 1, Amiga da rua 2 Escola (06) | Amigo escola 1, | 12
Amigo escola 2, | 29
Escola | Amigo escola 1, Amigo | 12 Amigo escola 3
(04) escola 2 20 Amigo escola 4,
Amigo escola 3, Amigo Amigo escola 5,
escola 4 Professora
Outros X Outros (0) | X
(0)

HISTORIA DE LEO

Leo € um adolescente de 15 anos, diagnosticado com Tumor Pineal, sendo
esta uma doenca que se localiza na cabeca, tumor cerebral (descrito
anteriormente no caso de Vany). Em relacdo ao seu histérico de doenca, Leo
estava em tratamento ha cinco meses e internado ha 20 dias, sendo o nivel da
doenca moderado. Ja havia passado por duas internacfes, a primeira para

diagndstico e a segunda para medicagcao e exames.

A familia de Leo reside na cidade de Vitéria, em um bairro pobre e de periferia.
Leo nasceu na casa em que moram, a casa € propria, sendo que o pai
construiu junto com o avb paterno. Seus tios paternos moram proximo. Seu pai

trabalha como auxiliar de pedreiro e sua mae é dona de casa, ambos possuem
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ensino fundamental completo. Leo tem uma irm& mais nova de 12 anos, a

familia € evangélica e frequenta a igreja Maranata aos domingos.

Leo € um adolescente considerado pela mae como um bom filho, que estuda e
gosta de ajudar os outros. Segundo sua mae, ele nunca deu trabalho para
estudar ou ajudar em casa e também faz amigos com facilidade. “Nem mesmo
assim doente, ele d& trabalho, quando pode, quer ajudar, sempre ta

conversando, perguntando as coisas, ele tem muitos planos ainda”, disse.

Em sua entrevista, Leo relatou que tem planos ao voltar para casa. Gostava
muito de jogar futebol, disse que a melhor parte de voltar para casa era rever
seus amigos e retomar sua vida na escola. Afirmou que gostava de uma
menina e que queria ter uma namorada, também relatou que gostaria de
completar 18 anos logo para poder trabalhar e ter o seu dinheiro para comprar

suas coisas.

Em sua entrevista no hospital, falou trés vezes que assim que puder e tiver
idade vai arrumar um emprego para se sustentar, ajudar em casa e ter a sua
vida. J& em casa, ele se mostrou mais animado e continuou com os planos,
disse que estava bem recuperado e que em breve poderia comecar a procurar
um trabalho como adolescente aprendiz e que ja havia se cadastrado para
fazer selecdes. Estava muito otimista em relacdo ao seu futuro e a recuperacao
da doenca. Estava comecando a aprender a editar videos com um amigo e ja

estavam planejando montar um negocio de filmagens de eventos e festas.

Disse que sua familia era boa, que seus pais se preocupavam muito com ele,
mas as vezes ele ficava com raiva, pois era muito preso dentro de casa e nao

podia “fazer nada”, e que isso mais atrapalhava do que o ajudava, pois
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segundo ele “[...]a igreja proibe tudo, mas meus pais falam que € melhor ficar la
do que no mundao e virar bandido”. Em sua entrevista em casa relatou que “O
que eu mais quero agora € me curar logo desse problema (referindo-se a
doenca) e depois arrumar um emprego, eu to precisando de uma oportunidade,
de um trabalho e de uma namorada, eu quero uma namorada também, assim,
eu ja até t6 de olho numa menina aqui do bairro, tomara que ninguém chegue

antes. E isso que eu quero, eu vou batalhar nisso”.

A REDE DE LEO

Os mapas de Leo tiveram quase o0 mesmo numero de contatos nos dois
contextos, com uma pequena diferenca de dois contatos a mais em casa, além
de considerar seus amigos de enfermaria durante a hospitalizagdo, sendo

retirados em casa.

Leo considerou seus amigos de fora do ambiente hospitalar nos dois contextos,
aumentando esta rede de amigos apOs a alta hospitalar. As redes do
adolescente demonstram que ele mantém suas amizades de antes da
hospitalizagéo por meio de contatos telefonicos e pela internet do celular. Essa
caracteristica de manter contato com amigos a distancia, foi frequente nos
adolescentes da amostra, que ndo consideravam amigos, apenas agueles que
mantinham contato direto, como era mais comum nas criancas menores. Ja o

campo familia permaneceu com 0s mesmo contatos nos dois ambientes.
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Figura 12. Mapa dos Cincos Campos de Leo.

Quadro 1 de Leo: Pessoas no Mapa do

Hospital (Total de Pessoa:26)

123

Quadro 2 de Leo: Pessoas no Mapa de

Casa (Total de Pessoas: 23)

Campo Pessoas indicadas Nivel Campo | Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae, Pai, Irma t Familia | Mae, Pai, Irm3, Primo 1, e
(07) Tia, Tio, Primo 1, Primo 2, o (08) Primo 2, Primo 3 o
Primo 3 Tio, Tia
Hospital | Amigo 1, Amigo 2, Amigo | 22 Hospital | X X
(04) 3, Amigo 4 (0)
Amigos | Amiga, Amigo 1, Amigo 2, | 22 Amigos | Amigo da Rua 1, Amigo da 12
(06) Amigo 3, Amigo 4, Amigo | 32 (08) Rua 2, Amigo da Rua 3 2¢
5 Amigo da Rua 4, Amigo da
Rua 5, Amigo da Rua 6,
Escola Amigo escola 1, Amigo | 22 An"ngo dos Pais, Amigo dos
(08) escola 2 3¢ Pa|§ -
Amigo escola 3, Amigo | 42 Escola Amigo escc?la 1, Amigo | 12
escola 4, Amigo escola 5 (07) esc9|a 2, Amigo escola 3 . 20
Amigo escola 6, Amigo Amigo escola_\ 4, Amigo
escola 7, Amigo escola 8 escola 5, Amigo escola 6,
Amigo escola 7
Outros X Outros X
(0) (0)
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A HISTORIA DE EDU

Edu é um menino de 8 anos, diagnosticado com Leucemia Linfoide Aguda
(LLA) e estava em tratamento ha 18 meses. A LLA é um cancer que se origina
das células precursores dos linfécitos. Linfocitos sdo glébulos brancos que
defendem o corpo contra infeccbes, sdo responsaveis pela imunidade do
organismo. Em uma pessoa com LLA ndo sdo criados linfocitos na medula
O0ssea. As células anormais ocupam espaco na medula, dificultando a criacéo
de novas células. Este processo pode levar a uma reducdo nos globulos
vermelhos e no desenvolvimento de anemia, bem como uma reducdo de
células brancas do sangue que leva a um sistema imunolégico fragilizado

(Hospital do cancer de Barretos, 2014).

Sua familia é do interior do Estado, divisa com o Rio de Janeiro, por isso ele
ficava muito afastado de seus familiares e amigos que nunca conseguiam
visita-lo pela distancia e custo da viagem até o hospital. No hospital, ficava
acompanhado da mée ou do pai, pois ambos se revezavam nos cuidados com
a crianca. O pai trabalha como agricultor e a mae como doceira, fazendo doces
por encomenda. Seus pais sdo separados e Edu mora com a mae e 0s avos
maternos. O pai também é morador da cidade, mas se afastou do filho apo6s a
separacao. Porém, quando o filho ficou doente, o pai retomou o contato e este
pegava folga para revezar com a mde o acompanhamento do filho no hospital.
A familia é de agricultores pobres, e relataram serem cuidadosos uns com o0s
outros, apesar de ndo demonstrarem afeto. Segundo a mée, por causa da
origem alema, os pais dificilmente abragavam, beijavam ou falavam palavras

carinhosas aos filhos.
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A familia é evangélica, da Assembleia de Deus, e Edu era muito envolvido nas
atividades da igreja. Tem muitos amigos da igreja entre criancas, adultos e
idosos. Segundo a mée, Edu é timido e gosta muito de sua cidade e das

pessoas de |4; ele sempre relatava que queria voltar para casa 0 quanto antes.

Edu é filho Unico e seus pais haviam se separado, pois o0 pai nao frequentava a
igreja, e tinha uma “vida torta”, segundo os padrbes religiosos dos sogros.
Diante disso, os av0s maternos e a mae de Edu preferiram que ela voltasse
para casa com o filho ainda pequeno com 4 anos. Porém, ap0s o diagndstico
da doenca e o inicio do tratamento de Edu, seus pais se reaproximaram e
estavam dispostos a fazer de tudo pela recuperacéo do filho, dando suporte um
ao outro, descobrindo uma grande “amizade e confianga”, segundo relato da
mae. No ultimo contato com Edu e seus pais, eles estavam planejando reatar a
relacdo conjugal e se casar na igreja novamente, pois o0 pai havia comecado a
ir aos cultos e o filho estava muito feliz em voltar a composi¢éo da familia como

era antes da separacédo dos pais.

A REDE DE EDU

Em seu primeiro MCC, Edu preencheu o campo familia com todos os seus
familiares adultos e idosos. No campo hospital, colocou apenas trés amigos
criancas da enfermaria e no campo outros, preencheu com amigos da igreja de

diversas idades, criancas e adultos.

J& fora do hospital, apés a alta, os campos amigos, escola e outros foram mais
NnuUMerosos gque no primeiro mapa, porém o predominio de pessoas adultas e
idosas foi maior que o numero de criancas. Este dado pode estar relacionado

com o fato de que, conforme indicado pela crianca e por sua mae, Edu passa
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bastante tempo cercado por adultos, sendo sua familia muito religiosa e nao
permissiva, tendo pouco contato com crian¢cas de sua idade, e assim como
afirma sua mae, ele vai “...] da escola para casa e de casa para igreja’.
Algumas vezes, a crianga esbocou o desejo de sair com mais frequéncia, jogar
futebol no campinho de seu bairro com os amigos e fazer passeios com as
criangcas e adolescentes da escola, porém sua mae e 0s avos quase nunca
permitiam, pois acham que “..] o mundo estd muito perigoso para uma
crianga, tem muita maldade na cabega das pessoas, ndo da para confiar’,

conforme afirmou sua mae.
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Figura 13. Mapa dos Cinco Campos de Edu.



Quadro 1 de Edu: Pessoas no Mapa do

Hospital (Total de Pessoas: 14)
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Quadro 2 de Edu: Pessoas no Mapa de

Casa (Total Pessoas: 21)

Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae, Pai, Avé materna, | 19
(07) AvO materno e
AvO paterna, Avo
paterno, Tia
Hospital | Amigo 1, Amigo 2, 20
(03) Amigo 3
Amigos X
(0)
Escola X
(0)
Outros Amigo do avd, Amigo da | 12
(04) Igreja adulto, Amigo

Igreja 2, Amigo Igreja 3

Campo Pessoas indicadas Nivel
Familia Mae, Avé materna, Avo 1¢°
(07) materno e
Avo paterna, Avo paterno,
Tia materna, Pai
Hospital | X
Amigos | Amigo darua 1, Amigo da 12
(03) rua 2, Amigo da rua 3
Escola Professora 1, Professora 2, | 22
(04) Amigo 1, Amigo 2
Outros Amigo Igreja Adulto 1, 12
(07) Amigo Igreja adulto 2, 1¢
Amigo Igreja, Amiga Igreja | 22
Adulta 1, Amiga Igreja
Adulta 2
Amiga igreja 1, Amiga
igreja 2
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3.3 Resultados Gerais da Rede de Apoio

Os resultados da estrutura do mapa dos cinco campos mostraram um total de

577 contatos, sendo que 551 eram satisfatorios e 26 insatisfatorios.

O mapa realizado no hospital indicou um total de 271 contatos na rede de
apoio, sendo que destes, 252 foram considerados satisfatérios e 19
insatisfatorios. Dentre 0s contatos insatisfatorios estéo incluidos 15 conflitos e 4
rompimentos. Os conflitos foram relativos aos relacionamentos com familiares
que ndo convivem muito com o participante por motivo de brigas na familia,
como, por exemplo, tios que pararam de falar com o0s pais e consequentemente
com as criancas/adolescentes. Outros porque o participante relatou ndo gostar
de um tio ou primo por motivos de desentendimentos. Em relacdo aos
rompimentos dos quatro casos citados, trés foram com o pai do participante,
sendo decorrente da separacdo conjugal que ocorreu de forma conflituosa, e
um rompimento se refere & mae bioldgica do participante Dom. De forma geral,
todas as criancas apresentaram contatos satisfatorios, sendo poucos os que
relataram contatos insatisfatorios; dos 12 participantes, apenas cinco (Kaio,
Eva, Dom, Olavo e Karen) relataram contatos insatisfatorios, e apenas quatro

relataram rompimentos.

A seguir os graficos da caracterizacdo da rede de apoio de contatos durante a

hospitalizacéo.

B Romplimentos
Conflitos

W Insatisfatorios

W Satisfatdrios

0 50 100 150 200 250 300

Figura 14. Caracterizacédo Geral da rede de apoio durante a hospitalizacao.
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Figura 15. Caracterizacdo da rede de apoio no hospital por nimero de contato

satisfatorio, insatisfatorio, conflitos e rompimentos por participante.

A constituicdo da rede mostrou que o campo hospital apresentou maior
frequéncia de contatos entre os participantes, revelando o quéo importante € o
relacionamento e o entrosamento do paciente com 0s outros pacientes e com a
equipe médica, pois deste campo emanou a principal fonte de apoio durante a
internacdo, seguida do campo familia, a segunda maior fonte de apoio
recebido, depois o campo amigos e escola, sendo que este Ultimo ndo foi
mencionado por sete (7) criangas, pois a interrupcdo escolar ocorre muitas
vezes antes da internacdo. Isso porque, com o diagnostico da doenca e o
tratamento que inclui diversas internagdes, a maioria interrompe seus estudos,
afastando-se da escola, perdendo, assim, 0 contato com 0S amigos € com 0S

profissionais da escola.



130

Tabela 3. Frequéncia por crianga e campo na rede de apoio no periodo da
hospitalizagé&o.

Participantes Familia Amigos Escola Hospital Outros
Levi 6 0 0 4 0
Kaio 4 4 0 10 0
Eva 6 8 7 18 4
Vany 7 0 0 3 4
Dom 3 0 0 8 0
Wagner 8 3 0 13 0
Olavo 8 6 8 4 0
Karen 13 0 0 8 0
Bia 5 5 4 2 0
Theo 6 8 3 16 0
Leo 7 8 6 6 0
Edu 10 0 0 18 0
Total Geral 83 42 28 110 8

Ja no ambiente domiciliar a estrutura do mapa indicou um total de 306 contatos
na rede de apoio: 299 foram considerados satisfatorios e sete (7)
insatisfatorios, sendo a média de contatos por participante 26,6. Dentro os
contatos insatisfatérios, estdo incluidos quatro (4) conflitos e trés (3)
rompimentos. Os conflitos foram relativos aos relacionamentos com os amigos
que foram considerados com muitos defeitos e de dificil convivéncia. Em
relacdo aos trés rompimentos mencionados, dois referem-se aos pais e a Dom

e a sua mae. Esses rompimentos jA haviam sido relatados no ambiente
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hospitalar, porém uma das criancas (Eva) reconciliou-se com o pai apoés ter
voltado para casa, pois afirmou que o pai agora vinha visita-la quase todos os
dias e contribuia financeiramente para os cuidados com a filha. Segundo a méae
de Eva, os pais fizeram as pazes, e o relacionamento da crianga com o pai foi
resgatado, mesmo apls a separacdo. A mae alegou que os pais bioldgicos
acordaram em desenvolver um bom convivio pelo bem da filha. Percebe-se
que no ambiente domiciliar o nimero de contatos na rede foi maior na maioria
dos participantes, sendo que nove (9) aumentaram sua rede de apoio apos a
alta. Isso porque os campos amigos e escola foram consideravelmente os
locais de maior concentracdo de contatos, enquanto que o campo hospital ficou

praticamente vazio, sendo mencionado apenas por uma criancga.

B Romplimentos

Quantidade Conflitos

M Insatisfatdrios

T \ T 1 1 w T \ W Satisfatorios
0 50 100 150 200 250 300 350

Figura 16. Caracterizacdo Geral da rede de apoio apés alta hospitalar (Casa).
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Figura 17. Caracterizacdo da rede de apoio por nimero de contato satisfatério,

insatisfatorio, conflitos e rompimentos por crianca.

De maneira geral, todas as criancas apresentaram mais contatos satisfatorios
do que insatisfatérios, sendo que dos 12 participantes, apenas cinco relataram
contatos insatisfatérios e apenas trés rompimentos. No ambiente domiciliar, a
rede de suporte foi maior comparada ao ambiente hospitalar porque os
participantes relataram que o contato fisico com os amigos da comunidade e
da escola ocorriam de maneira mais efetiva, devido a facilidade dos encontros
e as restricdes impostas pelo hospital quando estavam hospitalizados. Diante
disso, observou-se que todas as criangas preencheram 0s campos amigos e
outros. Somando esses dois campos, 10 criangas colocaram mais de 10
amigos em suas redes, perfazendo um total de 161 amigos e uma média de
13,41, considerando os 12 participantes. Assim, de forma geral, apos a alta

hospitalar a estrutura da rede social foi diferente da construida pela crian¢a no
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hospital, tornando-se maior no ambiente domiciliar. O campo mais numeroso
foi 0 amigos (87 contatos), seguido do campo escola (85 contatos) que, apesar
de ter sido um campo pouco mencionado no ambiente hospitalar, foi o segundo
maior apos a alta. Sobre isso, as criangas relataram retomar o contato com os
amigos da escola, pois a maioria residia no mesmo bairro do participante, no
qual também se localizava a escola. O campo com menor numero de contatos
foi outros, mencionado apenas por Eva, referindo-se a amigos da igreja e dos

pais.

Tabela 4. Frequéncia por crianca e campo na rede de apoio apos alta
hospitalar.

Participantes Familia Amigos Escola Hospital Outros
Levi 7 3 3 0 5
Kaio 6 6 6 0 0
Eva 12 19 9 9 16
Vany 7 3 4 0 7
Dom 3 2 1 0 0
Wagner 7 11 8 0 0
Olavo 8 8 13 0 0
Karen 7 3 9 0 5
Bia 3 5 6 0 0
Theo 6 14 8 0 5
Leo 5 3 6 0 6
Edu 10 10 12 0 0

Total Geral 81 87 85 9 44
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O fator de proximidade é uma varidvel que mede o grau de vinculacdo dos
participantes com as pessoas citadas nos campos, sendo que a localizacao
nos niveis, bem como o numero de pessoas sdo considerados para a
realizacdo desse calculo. Abaixo segue o grafico com o fator de todos os

participantes, bem como o numero de contatos de cada um deles.

70
60
50
M Total de pessoas na rede -
Hospital
40
1 Total de pessoas na rede - Casa
30
B Coeficiente de proximidade -
20 Hospital
H Coeficiente de proximidade -
10 Casa
0

Figura 18. Total de Pessoas na Rede de Apoio e Coeficiente de Proximidade
por Participante.
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Participantes Totalde  Coeficiente Grau de forga Total de Coeficiente Grau de forga
pessoas de de proximidade  pessoas de de proximidade
narede proximidade Hospital na rede proximidade Casa
Hospital Hospital Casa Casa

Levi 28 4,21 Média forga 32 5,62 Grande forga
Kaio 24 5,66 Grande forga 26 5,53 Grande forga
Eva 43 2,27 Pequena forga 60 3,61 Média forga
Vany 33 4,30 Média forga 33 3,21 Média forga
Dom 14 4,00 Média forga 18 5,33 Média forga
Wagner 27 4,29 Média forga 20 5,60 Grande forga
Olavo 20 2,80 Média forga 14 5,71 Grande forga
Karen 11 2,54 Pequena forca 6 6,66 Grande forca
Bia 10 4,60 Média forca 18 5,33 Média forca
Theo 16 4,87 Média forca 14 6,85 Grande forca
Leo 26 3,65 Média forca 23 6,08 Grande forca
Edu 14 6,28 Grande forca 21 5,90 Grande forca

Tabela 5. Numero Total de Pessoas, do Coeficiente de Proximidade e do Grau

de Forca de Proximidade no Hospital e Casa.

Nesta amostra, ao comparar o coeficiente de proximidade dos mapas do
hospital e da casa, ficou perceptivel que 9 das 12 criancas tiveram um
significativo aumento no grau de proximidade com a rede de apoio ao ir para
casa. Entre as interpretacdes possiveis, pode-se fazer uma leitura sobre esse
dado inferindo que no ambiente hospitalar, apesar de a crianca estar
especialmente vulneravel, as condicbes para que ela mantenha sua rede de
apoio ativa sdo diminuidas, visto que ha regras de visitacdo e normas de
higiene e limpeza que precisam ser cumpridas. Ou seja, o hospital muitas
vezes pode nao estar oferecendo meios suficientes para que a crianga
estabeleca uma rede de apoio solida e cooperativa durante o periodo de
hospitalizagéo. Por outro lado, a rede construida no hospital mostrou que os
contatos nesse ambiente sdo numerosos e significativos para as criancas e

adolescentes, que mencionaram relacionamento de amizade com outros
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pacientes e também com a equipe médica, tornando-os menos vulneravel
emocionalmente, o que pode interferir positivamente em sua adaptacao e no

enfrentamento da doenca.

Ja no ambiente domiciliar, os contatos mencionados nas redes foram maior em
7 participantes da amostra, que relataram estar mais proximo de seus
familiares e amigos, o que favorece os relacionamentos e o suporte recebido
por parte destes, bem como favorece o manejo da doenca durante o periodo
que permanecem em casa, Visto que precisam manter o tratamento com

rotinas e medicacoes.

Vale ressaltar que o coeficiente de proximidade nos contatos dos participantes
foi maior em nove criancas e adolescentes ap0s a alta hospitalar, aumentando
ainda mais a percepcdo de que a rede de apoio disponivel no ambiente
domiciliar € mais fortalecida, com um grau de vinculacdo mais forte do que os
contatos relatados no hospital. Diante disso, constatou-se que essa rede
domiciliar oferece um apoio que possibilita, de fato, modificar positivamente a
vida dessa populacdo durante o periodo de tratamento, favorecendo néao

apenas sua saude psicologica, mas também fisica.

3.4 Resultados e Discussao da Vivéncia do Tratamento da Doenca

Os resultados referentes a vivéncia da doencga, como ja descritos no método,
foram submetidos a analise de contetdo utilizando-se dois referenciais
tedricos: a analise de conteldo proposta por Bardin (2000), complementada

pela proposta de Turato (2003). As categorias de andlise foram divididas em

quatro blocos: 1) vivéncia da doenca e da hospitalizacdo; 2) sentimentos
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relacionados ao tratamento; 3) relacdo com familiares e equipe médica; 4)

enfrentamento da doenca.

Causa da doenca e da hospitalizacao

A primeira subcategoria de analise foi classificada como causa da doenga e da
hospitalizagdo. Essa subcategoria demonstrou que as criangas compreendem
a doenca como algo que pode acontecer com qualquer pessoa e também
percebem que nao tém culpa por serem acometidas com uma doenga. Os
resultados encontrados mostram por meio do relato dos participantes que esse
entendimento de aleatoriedade da doenca e de auséncia de culpa foi
construido a partir de informacGes dadas pela equipe médica e também era
influenciado pelo conhecimento e crencas da familia de acordo com sua
religido e cultura, pois ao dar as respostas, 0s participantes afirmavam que, por
meio das explicacdes dos médicos ou por questdes de crencas religiosas, eles

formaram suas compreensdes a respeito da causa da doenca.

A maioria das criancas da amostra estudada, oito criangas e adolescentes de 9

a 13 anos, afirmaram nédo perceber culpa por ter a doenca.

“Acho que ela vem assim para qualquer pessoa. Isso aconteceu comigo, mas podia
acontecer com qualquer um, eu ndo fiz nada assim de errado, eu acho isso” (Levi, 13
anos).

“Essa doenca é perigosa, mas a gente tem de se tratar, ela ndo pega, eu ndo peguei de
ninguém, isso acontece assim, se tiver algum caso ja na familia ou se a crianca ja
nasceu com isso, sé assim, mas ndo pega ndo, ndo tem nada que vocé faca para te dar
isso assim” (Olavo, 12 anos).

“Coisas boas e ruins podem acontecer sim, isso depende do destino; por isso tem que
ser forte para se tratar e se curar. Eu acho que se a pessoa pedir a Deus e orar muito,
ela consegue, porque pode dar em todo mundo mesmo” (Keven, 13 anos).

“0 porqué disso eu nao sei ndao, a médica disse que ninguém tem culpa, se deu, vamos
tratar e sé. Nao adianta assim chorar, ficar triste, tem que cuidar e tomar remédio,
aqui todo mundo toma remédio, sabia? Injecao é melhor do que ficar assim sem andar
e até morrer” (Bia, 9 anos).
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Esses relatos das criancas demonstraram que elas ndo se sentem culpadas
por terem uma doenca crbnica e ja sabem que a causa da mesma nao esta

ligada diretamente a algum habito ou ao comportamento delas.

Outro aspecto observado nos relatos foi a colaboracdo das criangcas com o
tratamento. Percebeu-se que elas entendem que a melhora e a cura da doencga
estdo diretamente ligadas a adesdo e a colaboragcdo do paciente. E esta
adesdo foi associada as informacfes fornecidas pela equipe médica das
enfermarias de oncologia geral e onco-hematologia aos pacientes e aos pais,
sempre explicando os procedimentos a serem feitos e a importancia dos
mesmos. Além disso, os médicos e as enfermeiras também relatavam as
familias qual era a gravidade ou o estagio da doenca, oferecendo-lhes mais

seguranca por serem incluidos em todo processo de tratamento dos filhos.

Ja entre as criancas que ndo souberam responder ou que apresentaram
vocabulario limitado, nas questdes referentes a causalidade e culpabilidade
relacionadas a doenca, quatro delas estavam com pouca idade, dois meninos
com seis anos (Dom e Theo), um de sete anos (Wagner) e uma menina de
nove anos (Bia), sendo que ndo compreendiam O que era causa € nao

conseguiram elaborar uma resposta com raciocinio légico.

“Eu acho que é que eu espirrei s isso...(pausa)...Atchim, atchim, foi bem assim, minha
mdae me levou aqui no doutor” (Karen, 9 anos).

“N3o sei ndo...,tia, o que é que é isso? Causa?...[E quando a gente faz alguma coisa e
acontece outra, tipo, vocé ficou na chuva e ficou gripado, a causa é a chuva, sabe?]. Sei
nao, isso de chuva, ndo sei ndo... Entdo, foi a chuva que me deu isso, vocé que disse...”
(Wagner, 7 anos).

. Em relacdo a causa da doenca, as respostas das criancas menores dessa

pesquisa demonstraram desconhecimento devido a ndo possuir recursos
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cognitivos suficientes para fazer essa avaliagdo de causalidade. Ainda sobre
isso, Del Barrio (1990) afirma que criangcas pequenas ainda ndo conseguem
compreender e explicar em palavras situacbes adversas no seu cotidiano,
como doenca ou dificuldade escolar, uma vez que via de regra, elas possuem
vocabulario em desenvolvimento e ainda ndo alcancaram maturidade léxica

para algumas questdes causais.

Reacdao e enfrentamento ao diagnostico

A segunda subcategoria proposta refere-se aos comportamentos, emocoes e
sentimentos frente ao diagndéstico. Por se tratar de uma doenca crénica como o

cancer, muitos relatos nos remeteram a mencionada categoria.

Ao receberem o diagnéstico, todas as maes apresentaram sentimentos e
emocdes negativas. Para elas, foi um impacto muito grande, algo inesperado,
sendo que a maioria dos participantes (11) nunca havia tido uma doenca grave,
e apenas Wagner teve pneumonia. A maioria nunca havia sido internada (sete
criancas e trés adolescentes); apenas dois ja haviam sido internados para
tratamento de doencas, Wagner e Levi, 0 primeiro por pneumonia e o segundo
por infeccdo em ferida no braco. Os relatos a seguir ilustram alguns casos do
impacto do diagnéstico e do tratamento na vida das méaes dos participantes,
que costumam ser de desequilibrios emocionais, inseguranca, culpabilidade e

medo.

“Olha, foi bem duro sabe, porque eu ndo esperava isso, nunca a gente pensa que uma
coisa dessas vai acontecer com o filho da gente. Eu fiquei muito triste, eu sé ficava em
canto chorando, chorava, chorava, chorava, chorava o dia inteiro, eu ndo falava com
ninguém, ndo queria ver ninguém, ndo queria fazer nada. Eu vinha para ca, sentava em
um canto e ficava quieta, eu ndo abria a boca, ndo conversava com ninguém, eu virava
a minha cadeira para parede, sé fazia chorar e dormir. Ndo comia nada, nada, a vida
para mim nao era mais boa, eu ndo entendia porque aconteceu isso com meu filho,
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um menino tdo bom, ndo sei porque veio isso para nds, ndo dava a entender” (mae de
Levi, 13 anos).

“Quando a Vany comecou a ficar doente, eu comecei a orar, mas ela foi piorando e eu
ndo entendia nada. Oxente, a gente nunca pensa no pior, ndo acha que vai acontecer
com a gente, aconteceu e déi muito, eu s6 perguntava para Deus, por qué? Para mim,
Deus estava me provando, sé pode, provagdo nao é qualquer pessoa que aguenta viu,
minha filha?” (mde de Vany, 15 anos).

“Eu sofri muito assim com essa noticia, mesmo depois que ele veio para cd, eu ndo
acreditava. Para mim, meu filho estava sé fazendo uns exames, mas ele ja estava com
isso, eu ndo sabia. Depois que os resultados dos exames sairam, eu cai em mim, chorei
muito, chorei quase o més, todo dia eu chorava, ndo tinha nada que me fizesse
esquecer disso; eu ndo comia, ndo dormia, chorava a noite inteirinha, fiquei sem
dormir muitos dias. Até hoje eu choro, mas tem vez que é escondido, ndo quero meu
filho me veja sofrer. Ele ainda ndo entende bem o que é isso, ele sabe que estd doente,
mas eu ndo falei para ele, ele ja ta sofrendo demais para tratar da doenga” (mae de
Theo, 6 anos).

Essas reacOes apresentadas nos relatos das maes das criancas remetem a
emissdo de comportamentos negativos, pois 0 cancer ainda € uma doenca
muito temida para a populacdo em geral, comumente conotada a ideia de dor,

angustia e morte inerente.

Ja para as criangas as rea¢des emocionais frente ao diagndstico e tratamento
da doenca também desencadearam sentimentos de tristeza, angustia e medo

da morte, como pode-se verificar nos relatos:

“Eu fiquei triste s6 no comego, porque eu tive medo de morrer, eu ndo queria morrer,
ainda sou muito novo, mas depois eu pensei que se é para tratar, vamos tratar, para
curar logo, acabar logo com isso”(Levi, 13 anos).

“Eu ndo entendia bem o que era isso, sabia que era uma doenga que podia até morrer,
mas depois eu comecei a ler na internet, fui ver o que era e fiquei mais triste. Eu ndo
gueria aceitar isso na minha vida, porque eu nunca fiz nada de errado, sempre fui uma
menina de Deus. Foi dificil ver meu cabelo caindo, minha unha quebrar (sic). Eu
também fico passando mal as vezes, isso é muito ruim; mas depois eu aceitei um
pouco, porque tive que sair da minha cidade para fazer o tratamento, entdo, eu vou
me esforgar para sair daqui e voltar logo.” (Vany, 15 anos)

“Minha mde veio aqui porque eu estava doente, eu vim ao médico e vou tomar
remédio. Eu pedi para ela [m3e] para ir embora porque eles ddo muita coisa aqui,
tenho medo de tomar agulhada, de inje¢do, eu quero ir embora” (Theo, 6 anos).

Em relagdo ao enfrentamento do diagnéstico, os participantes relataram

diversas formas de lidar com a noticia inesperada, sendo que na maioria dos
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casos, todas as 12 maes e as oito criangas/adolescentes de idades entre oito a
15 anos aceitaram o diagnostico e encontraram na adesdo ao tratamento a

melhor forma de enfrentar o diagnéstico negativo e inicialmente aversivo.

“E para vocé ver que ele foi que me ajudou, meu filho, disse assim: “Nao fica assim
ndo, mae, isso vai passar, eu vou fazer o tratamento, eu vou lutar para sair daqui, ndo
chora, mae”, ele me animava o tempo todo. E vocé sabe que de tanto ele falar, eu fui
acreditando que podia dar certo esse tratamento aqui. Parei de chorar e fui tratar,
comecei o tratamento do meu filho, e ja faz mais de anos, que ele vai e volta, mas vocé
vé que ele venceu, tirou o tumor do ombro, esta curado, estd bem, ele é um guerreiro,
meu filho é um guerreiro. Hoje ndo, hoje eu venho para ¢4, ja conheco todo mundo,
brinco com todo mundo, a gente passa a ser amigo”(mae de Levi, 13 anos).

“Eu fiquei perguntando cadé Deus? Por que a minha filha? O que eu fiz de errado? Mas
depois eu vi que isso ndo adiantava de nada, o melhor era comegar o tratamento logo,
os médicos de |a disseram (sic) que se tratar de nova, tem mais chance de dar certo e
foi isso que eu fiz. Levo-a no hospital tudo certinho, ela toma os remédios. Eu fiz aqui
um caderninho para ela, td tudo anotado. Vocé quer ver? Tem tudinho, tudinho.
Depois que eu passei a ir para 13, eu me senti até melhor, conheci outras maes com
isso também. Eu nunca achei que eu fosse entender isso, mas agora eu sei que ela vai
melhorar, vai sim” (mae de Eva de 8 anos).

“Eu vim do interior, sabe, e & todo mundo é bem amigo do outro. Depois que eles
souberam que o Olavo estava ruim, eles me ajudaram demais. Veio muita ajuda para
nds, pessoas da igreja para visitar, até financeira também. Ganhamos muita coisa, ele
ganhou um videogame caro que ele queria muito, do patrdo do pai dele. Entdo, depois
gue passou aquele susto quando eu soube, foi mais facil, porque ele também é um
rapaz muito bom, nunca me deu trabalho de nada. Ele é esse filho que toda mae
queria ter. Meu filho até doente me traz coisas boas, ele é uma béng¢do” (mae de
Olavo, 12 anos).

“Eu me apeguei muito com Deus. Eu ja era de grupo de oracdo, mas eu comecei a orar
mais ainda, e ela td s6 melhorando, gragas a Deus. E esta aguentando o tratamento,
estd sendo melhor do que eu esperava, porque quem esta com Deus tem tudo, ndo
precisa chorar e sofrer mais nao, acabou isso aqui. Se chorar é sé de vez em quando;
no inicio que é dificil mesmo, depois, vocé consegue ir em frente” (mde da Bia de 9
anos).

Os dados coletados referentes ao diagnéstico da doenca apontam a
espiritualidade e o apoio familiar como pecas fundamentais para o
enfrentamento do diagndstico e da propria doenca, pois a maioria dos
participantes acionaram sua religiosidade e sua fé como ferramentas para lidar

com a doenca.

Cotidiano no hospital
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A terceira subcategoria remete ao cotidiano hospitalar uma vez que as criancas
ficam grande parte de seu tempo internadas em enfermarias, que passam a ser
um contexto importante em seu desenvolvimento. Os relatos delas forneceram

muitas questdes a esse respeito.

Entre as criancas participantes, trés com idades entre 8 e 9 anos utilizaram
analogia com outros locais conhecidos para descrever a rotina no hospital. Ja
quatro criancas menores, com idades entre 6 e 8 anos, descreveram a
enfermaria como se retratassem uma fotografia do local, considerando os
objetos e cores. E os outros cinco participantes, adolescentes, com idades
entre 12 a 15 anos, fizeram descricdo do cotidiano no hospital, e também

comparacdes das rotinas e atividades em casa versus hospital.

“Ficar no hospital é parecido com ir no postinho, tem vacina, tem remédio, tem
médico e enfermeira. Ld tem até cama, mas sé que la ndo precisa ficar ndo, aqui fica,
sé isso é diferente” (Edu, 8 anos).

“Ah, parece um pouco com a casa da gente, s6 que aqui a gente estd doente.” Tem
que ficar preso na cama para tomar soro, tomar remédio. Mas aqui também tem
televisao, banheiro, cama, comida. Eu acho que a comida daqui é boa, tem suco, tem
fruta, eu gosto da comida.” (Eva, 8 anos)

“Tem cama, tem uma, duas, trés, quatro, cinco, seis camas, tudo aqui. Tem duas
televisdo (sic), tem um banheiro para todo mundo, s6 tem um s6” (Dom, 6 anos).

“E azul na parede, tem essas camas para criangas e essa cadeira para a mamae. Tem
lixo branco, televisdo. Vocé estd vendo... Por que vocé estd me perguntando?” (Theo,
6 anos).

“Aqui vocé ndo faz nada, fica deitado o dia inteiro, assistindo TV, ndo tem nada para
fazer, porque nunca tem nada para fazer. Fica perturbando os enfermeiros, as outras
criangas daqui, os pais deles. A gente tem que inventar coisas para fazer aqui. Aqui
tem hora para tudo, para tomar banho, comer, dormir, tomar remédio, mas é
diferente vocé estar no hospital e estar na sua casa. Casa é casa, ndo tem nem
comparac¢do. Aqui é todo mundo junto. Olha esse quarto. tem oito camas e mais as
maes que dormem aqui também, e todas sentadas, coitada da minha mae.” (Levi, 13
anos).

Quanto a rotina de estar em um hospital, as atividades foram descritas pelos

participantes de uma forma geral como algo “sempre igual”’, com as mesmas
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atividades e horéarios, sem mudancas ou coisas para fazer. Nesses relatos
também se evidenciou o padrdo de respostas diferenciados de acordo com a
idade dos participantes, pois quanto menor a crianc¢a, mais dificuldade ela tem
de elaborar respostas mais explicativas e detalhadas, predominando a forma

mais abstrata.

“Os dias aqui sdo sempre iguais, os horarios de tomar medicagdo, de fazer exame, se
precisar. Tudo com regras, com horario. O ruim é que vocé fica cansado de ndo fazer
nada, porque ficar presa em uma cama, dia apds dia, ficar deitado, tomando soro, isso
vai te chateando sabe. Vocé vai ficando triste de ficar sempre assim. (Vany, 15 anos)

“Assistir televisdo, conversar com os amigos, tomar remédio, almogar, dormir, tomar
remédio de novo (ri). Uma coisa que eu aprendi aqui foi dormir de luz acesa. Quando
VOu para casa até estranho, engracado isso. Mas ndao tem nada demais aqui, até escola
tem aqui; ou vocé vai la na classe ou a professora vem aqui, até aqui tem que estudar.
N3do tem muita coisa para fazer, podia, assim, ter uma praga com parquinho, para, as
vezes, tomar um ar, mas ndo tem, fazer o qué?” (Leo, 15 anos)

“Ficar na cama vendo Chaves, a mamae fica aqui do lado. Dormir (sic). Tem a hora da
merenda também, sé isso” (Karen, 9 anos).

“Dormir, acordar, comer, remédio, lanche, dormir de novo (sic)” (Dom, 6 anos)

“Eu gosto de jogar joguinho aqui nesse minigame. Aqui eu jogo o dia todo, sé jogar
mesmo”(Theo, 6 anos).

“Todo dia é a mesma coisa aqui no hospital: acorda, toma banho. Sete horas é o banho
aqui, oito horas o café, depois vem médico e onze horas é almoc¢o” (Edu, 8 anos).

A vida escolar no hospital também foi mencionada no cotidiano hospitalar de
forma positiva por dez dos 12 participantes. Quanto aos que ndo apreciavam o
estudo no hospital, apenas Dom de 6 anos e Karen de 9 anos relataram ndo
gostar de estudar, por considerar cansativo e chato. JA os outros dez
participantes consideraram o fato de estar estudando como favoravel ao
tratamento, pois eles permaneciam conectados com suas vidas antes da
hospitalizagdo. Além disso, a rotina da classe hospitalar remetia a voltar a
escola, e se tornava um pensamento positivo aliado a vontade de se curar e

retornar a vida anterior ao tratamento.
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“Ter a classe aqui é uma coisa boa, porque a gente continua a estudar, ndo esquece as
coisas. E também depois que volta para casa pode continuar com os estudos também
porque vocé ja consegue se virar sozinho. Eles mandam o dever para casa [a escola de
origem] e eu continuo matriculado na escola; a diretora falou isso para mim, que se eu
acompanhar e fizer a licdo direitinho, eu ndo vou perder n3o. Isso é muito bom daqui”
(Olavo, 12 anos)

“As professoras vem aqui no quarto e ensinam as matérias para a gente; depois fazem
o dever junto. Eu gosto porque ajuda a passar o tempo, parece até que vocé estd na
escola, a tarde passa rapidinho, igual na escola. Quando eu estou boa, eu também
posso ir até 14 [classe hospitalar] (Bia, 9 anos).

“A salinha é a Unica coisa que tem parecida la de fora, porque aqui ndo pode brincar,
ndo da para sair da cama, ndo pode joga bola, ndo pode ir para o chao porque pode
pegar alguma bactéria, ndo pode fazer barulho muito alto, mas estudar pode, tem até
professor aqui. Isso que eu acho bom, estudar, eu sempre fui estudiosa, gosto de ler,
de escrever. Eu escrevo aqui nesse didrio, eu até mostro para a professora se eu estou
escrevendo certo. Eu quero estudar, eu quero ser doutora, doutora de crianca, eu ja
estou aprendendo muita coisa aqui no hospital. Eles vém aqui, olha a boca, a lingua,
pede para respirar assim [faz movimentos de inspiracdo e expiracdo], ouve o
coracdo...essas coisas de médico. E eles mandam em todo mundo, enfermeira, técnico,
eu também gosto de mandar” (Eva, 8 anos).

“De tardinha vem as tias da escola, elas vém todo dia. Isso eu até acho legal, estudar
um pouco, porque a gente fica muito tempo parado, sem fazer nada. As professoras te
ajudam a distrair a cabeca do hospital” (Edu, 8 anos).

Os dados da pesquisa sobre estudar durante a hospitalizacdo sugerem que a
continuidade dos estudos durante a internacdo favorece a adesdo ao
tratamento e as reacfes psicologicas frente a uma situacdo adversa. Além
disso, estudar em nossa amostra foi considerado um ganho para além da
aguisicdo de conhecimento e da aprendizagem de conteddos propostos pela
educacao brasileira. Para estes participantes estudar era uma forma de estar
conectado a sua vida anterior a hospitalizacdo, o que lhes trazia sentimentos
positivos, como esperanca de cura para retornar a sua vida de estudante e
também a perspectiva de fazer planos vislumbrando um futuro, que estava

acontecendo por meio da possibilidade de estudar.

Além dos estudos no ambiente hospitalar, os eventos ou datas comemorativas
vivenciadas durante a hospitalizacdo também foram referidos de maneira

favoravel a serem relacionados com a vida fora do hospital, facilitando
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pensamentos positivos em relacdo a recuperagcdo e poder ir para casa e

retomar sua vida como era antes da doenca.

“Eu nunca dei uma festa para ele. A gente nunca teve essas condi¢des ndo, mas aqui
foi a primeira vez que ele soprou velas junto com os amiguinhos daqui. Teve bolo,
brigadeiro, colocaram bolas, enfeite de palhaco na parede, as enfermeiras colocaram
nariz de palhago, o faxineiro veio aqui contar piada, foi uma festa. Ele ficou tao feliz
que ligou para os tios para contar. Queria ligar até para a professora da escola. Foi um
dia muito bom aqui, o melhor aniversario dele” (mae de Wagner, 7 anos).

“Meu aniversario foi ontem. Vocé perdeu, tia! Nossa, veio todo mundo daqui do
hospital. Olha o tanto de presente que eu ganhei, da minha vd, minha mae, meu
padrasto. Esse aqui fez esse desenho para mim (aponta para o Keven), a mae dela me
deu essa boneca (mae da Karen). Veio médico, enfermeira, até as tias da cozinha. Essa
aqui foi a lembrancinha, é um estojo de lapis, menina da moranguinho e menino dos
minions. Eu estou muito feliz, porque eu adoro fazer aniversario, minha mae sempre
fez um bolinho e aqui também teve. O dia da minha vida que eu mais gosto é no
aniversario” (Eva, 8 anos).

Entre as datas comemorativas vivenciadas no hospital os aniversarios tiveram
um significado muito relevante, pois completar mais um ano de vida, sendo
portador de uma doenca cronica, mostrava que eles estavam até o momento
vencendo a doenca e os tornava confiantes em relacdo ao tratamento e a
expectativa de vida. Sete criancas e adolescentes comemoraram 0 aniversario
no hospital e estes relataram em suas respostas como foi positivo participar de
um momento tdo importante na vida dessa faixa etaria num ambiente que seria
a principio aversivo, mas que foi considerado o melhor aniversario de suas
vidas por quatro deles, pois no hospital eles tiveram uma festa com bolo e

doces entre amigos, 0 que ndo tinha acontecido antes em suas vidas.

“Ele passou o aniversario dele aqui. Internou um dia antes, mas como teve bolo, ele
ndo ficou tdo para baixo, muito pelo contrario, ele ficou até feliz aqui no quarto
[enfermaria]. Quando seu filho esta assim doente, vé-lo feliz ja é muita coisa, ver que
ele fez mais um ano de vida” (Mae de Kaio, 13 anos).

“Ele esta na luta desse tratamento, ja fez dois aniversario carequinha, mas a gente fica
até feliz porque ele venceu mais um ano, estd vivo. Aqui, a gente ja viu crianga ir
embora, é triste demais (voz embargada). Eu ja chorei junto com umas maes aqui que
o filho foi para o UTI depois de operar. Nossa, € muito duro ficar aqui” (mae de Olavo,
12 anos).
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Amizade no hospital

A quarta subcategoria foi a amizade no hospital foi organizada com base nos
relacionamentos positivos desenvolvidos pelas criangcas entre os pares, e
também entre as mées, especialmente da enfermaria oncologia geral, em que
se encontravam internados oito participantes. Em relacdo as maes, onze
mencionaram as amizades feitas no hospital como promotoras de sentimentos
positivos e por poderem compartilhar seus sentimentos em uma hora t&o

delicada, como a hospitalizagéo de um filho.

“Aqui eu fiz muitas amigas, é uma ajudando a outra, apoiando a outra. A gente
conversa, uma chora com a outra. Elas estdo(sic) passando a mesma coisa que eu,
nossos filhos estdo aqui, entdo, nés temos essa parceria. Todo mundo aqui é amigo,
isso é muito bom” (mae de Vany, 15 anos).

“Quando dad a hora da janta, uma chama a outra para descer, sempre tem uma
companhia. Se precisa sair para ligar, ou para comprar alguma coisa, pede para elas
olhar o nosso filho. Eu ja sai por duas horas, fui comprar um chinelo aqui perto, mas eu
pedi para ela [aponta para mae de Leo] olhar meu filho” (mae de Kaio).

As experiéncias de convivio e entrosamento foram relatadas por nove
criancas/adolescentes como uma experiéncia positiva pela aproximag¢do com
outras criancas e por promover a distracdo, 0 que deixava o ambiente mais
leve e divertido, o que faz com que as amizades minimizem o sofrimento

vivenciado no ambiente hospitalar, conforme ilustram as falas a seguir:

“Quando a gente conversa fica mais alegre, fica mais com vontade de fazer as coisas,
até esquece que estd em uma cama de hospital. Os amigos daqui te ajudam nisso, a
gente fala de tudo, de como era a sua vida |3 fora, o que vai fazer quando voltar para
casa. Eu ainda quero fazer muita coisa, eu quero estudar, quero trabalhar” (Leo, 15
anos).

“Eu gosto muito de todos os meus amigos. Aqui também eu fiz um monte de amigo, eu
fico feliz, eles também ficam (sic)” (Eva, 8 anos).
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Categoria 2- Sentimentos relacionados ao tratamento

Tratamento e melhora da doenca

A subcategoria tratamento e melhora da doenca foi composta pelas respostas
as questdes referentes ao entendimento apresentado pelos participantes
diante do tratamento e de sua eficacia quanto a melhora da doenca. A
possibilidade de cura por meio do tratamento foi mencionada por sete
criangas/adolescentes com idades entre 8 a 15 anos e por todas as 12 maes

do estudo.

Outro aspecto visivel em relacdo a esta subcategoria foi a melhora do estado
de animo e a perspectiva positiva quando se notava a melhora no quadro
clinico, pois esta era associada a possibilidade de cura, e fazia com que os
sujeitos (pacientes e méaes) se engajassem ainda mais no tratamento e nos

cuidados.

“Depois que ele chegou aqui, na segunda internacao, ele ja estd melhorando bem. Isso
me deu um sossego, porque eu vi que ele pode ficar bom, passou aquela agonia de
mae, coragdo apertado. Agora eu estou bem, com confianca que ele vai se curar” (mae
de Edu, 8 anos).

“0 tratamento da doencga é muito forte, mas ele resolve bem depois de um tempinho,
uns 20 dias, porque vem a quimio e as reacdes sdo muito fortes. Depois da alta, em
casa, a gente vé uma melhora boa, cresce um cabelinho assim, igual grama de quintal
(ri), bem baixinho. Ele comeca a comer melhor, a ficar mais animadinho. O melhor dia
para mim é quando meu filho come bem, estd sem dor, estd disposto. Eu lembro
daquele Kaio de antes, e sei que ele vai voltar a ser assim, sem dor, sem doenca
nenhuma” (mae de Kaio, 12 anos).

Conhecimento da doenca

Na segunda subcategoria conhecimento da doenca foram relatadas as
compreensdes atribuidas ao que se compreende sobre a doenca da

crianga/adolescente. Entre as definicbes atribuidas ao cancer, nove maes
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citaram uma doenca grave com grande chance de morte, enquanto que seis
criangas citaram uma doenca que da e demora para ir embora. Ambos (méaes e
criancas) se referiram aos sintomas da doenca como fortes e agressivos, em

que h& necessidade de tratamento hospitalar e internacéo.

Nesta subcategoria, as significacdes foram semelhantes as encontradas na
subcategoria causa da doenca e da hospitalizacéo, visto que foram percebidos
0s mesmos padrbes de raciocinio para elaborar as respostas, explicando-os
com sintomas e a alta possibilidade de morte, como pode ser observado nos

relatos abaixo:

“Eu tenho uma doenca muito forte, que precisa de tratar aqui no hospital, ndo pode
comer nada de gordura, nem chips, nem refrigerante. Também ndo pode pegar
nenhuma bactéria, nem ficar perto de outra pessoa doente para ndo pegar nada. Eu
agora fico s6 no meu quarto e na sala, que é bem limpinho. Eu também como sé coisa
gue da saude, porque eu quero ficar boa” (Eva, 8 anos).

“Sei sim, é cancer, uma doenca que da na gente porque alguém da familia ja tinha, ou
porque alguma coisa de formacdo do corpo deu errado. A minha tia também teve
cancer no brago, mas s6 ela e agora eu. Sei que pode até morrer, mas para quem é
mais novo, tem mais chance” (Levi, 13 anos).

Os participantes da pesquisa explicam a doenca por meio dos sintomas, das
internacdes e das preocupac¢des com uma doenca grave e que pode levar a
morte. J& a negacdo da gravidade da doenca e a necessidade de internacdo

foram mencionadas apenas por uma méae participante:

“Meu filho comecou a reclamar de dor na barriga, fui no posto, mas a dor ndo passava,
tomava remédio e a dor ndo passava. O médico de |3 pediu para ele vir aqui fazer uns
exames, mas eu demorei a vir porque tinha que internar, e eu ndo queria ver meu filho
internado” (m3e de Theo, 6 anos).

Sentimentos no hospital

A subcategoria sentimentos no hospital tratou da caracterizacdo das reacgdes
emocionais frente a hospitalizacdo que envolveram desde o diagndstico,

passando pelos procedimentos e dia a dia no hospital, até o momento da volta
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para casa, ap0s a alta hospitalar. Neste item, as emocbes que as
criancas/adolescentes experimentaram foram as mais diversas, e tanto bons
guanto maus sentimentos estavam presentes, sendo que houve predominancia

de sentimentos aversivos diante da condigéo de crianga com doenga cronica.

Os sentimentos aversivos foram mencionados pelas 12 criancas/adolescentes.
Assim, por estarem presentes nos relatos de todos os participantes da
pesquisa optou-se, para um melhor aproveitamento desse conteudo, por dividi-
los em quatro elementos de analise: 1) sentimentos de medo, angustia e
tristeza frente aos procedimentos invasivos, 2) medo, raiva e revolta frente a
experiéncia dolorosa da hospitalizacédo; 3) perda da autonomia sobre o proprio
corpo e sobre suas atividades; 4) tristeza por sentir falta de casa, da escola, da

familia e dos amigos.

Os sentimentos de medo, angustia e tristeza frente aos procedimentos médicos
invasivos e dolorosos foram mencionados por 11 participantes, exceto por
Wagner de 7 anos. Os mesmos sentimentos foram relatados pelas 12 maes
participantes quando questionadas sobre o0 que a deixavam triste no hospital ou
sobre alguma experiéncia vivenciada durante o periodo de hospitalizacdo que
trazia tristeza. Esses sentimentos negativos eram acompanhados de
sensacdes dolorosas decorrentes dos manejos necessarios ao tratamentos do
cancer que incluem: quimioterapia, radioterapia, exames de sangue frequentes,
cirurgias frequentes dependendo do tipo da doenca, imunoterapia e pun¢des
lombares no caso das leucemias. As falas das criancas e dos adolescentes

expressam esses se ntimentos:

“Quando tem que internar eu fico triste, me da muita tristeza no coracdo. E que aqui
[no hospital] a gente tem que ficar sé quietinho, ndo pode conversar muito, ndo pode
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andar, tem que ficar preso em um cama. Ndo pode nem brincar, aqui ndo da para
brincar” (Eva, 8 anos).

“Eu ndo quero ficar aqui ndo, eu estou com medo, eu ndo gosto de hospital” (Theo, 6
anos).

Em relacdo a experiéncia de sentir dor por causa da doenca e do tratamento
agressivo, tanto no contexto do hospital quanto em casa, essa sensacao foi
considerada dificil de lidar. Aléem disso, a dor foi causadora de sentimentos
ruins frente a vivéncia da doenca, pois ela evidenciou os aspectos negativos da

doenca e do sofrimento gerados por esta.

“Nao gosto de ficar aqui porque aqui a gente sente muita dor. Tem que tomar injecao,
fazer exame, fazer um monte de coisas. Vocé fica com o corpo todo doido. Isso é muito
ruim. Eu fico com raiva toda vez que eu volto para o hospital” (Vany, 15 anos).

“Eu tomo os remédios e faco tudo direitinho para ir embora logo para casa, que ficar
aqui é muito duro. Eu sinto muita dor no braco, mas eu fico quieta, porque sei que
preciso fazer isso para sarar, para ir embora logo, mas me dd medo de voltar para c3,
por isso eu obedeco direitinho” (Bia, 9 anos).

A perda da autonomia também esteve presente nas falas de quatro criancas e
adolescentes com idades entre 6 e 12 anos, sendo que a auséncia de controle
do préprio corpo — por conta dos efeitos colaterais da doenca e pelas restricdes
de locomocgéo; restricdo das atividades antes realizadas sozinhas — atividades
de lazer, de higiene e de estudo; e até mesmo perda das escolhas sobre o que
comer ou quais atividades realizar, provocados pelas restricdes fisicas e

alimentares, geraram sentimentos de raiva e revolta:

“Nao gosto de ficar aqui porque aqui eu ndo posso fazer nada, tem que ficar deitado o
dia todo, até para sentar tem que pedir ajuda. Aqui vocé fica com tédio, é muito chato.
D4 uma raiva sé de pensar as coisas que a gente podia estar fazendo em casa, ver um
filme comendo pipoca, tomar um sorvete” (Olavo, 12 anos).

Esses relatos de sentimentos negativos associados aos procedimentos
invasivos e dolorosos tém relagcéo direta com a dor sentida nesse ambiente, e
também pelas restricbes impostas por ele, como ndo poder ficar no chdo para

ndo contrair bactérias e também doencas como viroses, gripes e outros. Evitar
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contato com muitas pessoas pelo mesmo motivo anteriormente colocado, além
dos afastamentos de pessoas com guem conviviam nos ambientes fora do
hospital, casa, escola, igreja, sendo que o afastamento social foi grande
gerador de tristeza principalmente nos cinco adolescentes (Olavo, Levi, Keven,
Leo e Vany). Soma-se a isso o sofrimento pela perda de autonomia que as

criangas/adolescentes possuiam antes do tratamento da doenca.

O afastamento da rotina e das atividades realizadas antes da hospitalizacao
também foi causador de sentimentos angustiantes para nove participantes com
idades entre 9 e 15 anos. Foi possivel perceber nos relatos que a saudade de
casa, da escola, da familia e dos amigos é um aspecto importante nesse
contexto, pois as criancas ndo podem receber visita na enfermaria, apenas um
acompanhante para cada crianca. Assim, pai e mde ou avos frequentemente
revezam nos finais de semana, porém durante a semana a méae é a principal
acompanhante dos participantes da pesquisa, sendo que as vezes a crianca
vai ha parte externa do hospital encontrar visitas — por conta da hospitaliza¢éo,

e isso também foi motivo de tristeza:

“Da muita saudade de casa, porque eu estou longe, ndo vejo mais meu av6, minha vo,
meus primos, meus amigos la da igreja. Eu sinto saudade da minha cidade, da minha
escola, dd um aperto aqui 6 [aponta para o peito, para o cora¢do]. Meu avod e eu, a
gente fazia muita coisa juntos, ele ensaia para nds cantarmos na igreja. Ele ja veio aqui
me ver duas vezes, mas quando ele vai embora me dd uma tristeza, eu fico muito
triste, porque eu queria que ele me levasse também” (Edu, 9 anos).

“O que eu mais sinto falta sdo dos meus amigos; eu tenho muitos amigos e eu fazia
muita coisa junto deles, mas aqui ja tem quase um més que ndo vejo ninguém. Eu
moro |4 na praia e eles ndo conseguem vir aqui (sic)” (Eva, 9 anos).

“Quando eu cheguei aqui, eu fiquei muito nervosa, ndo queria fazer nada, ndo queria
nem tomar remédio, eu s6 queria ir embora, porque eu ndo sabia que eu ia ficar assim
tanto tempo. Entao, eu fui ficando, ficando e isso me deixou triste, eu chorava. Depois
gue passou o tempo, foi mais ruim, porque eu senti falta da minha casa, do meu
quarto, das minhas coisas. Eu ficava chorando e rolando aqui para ca [aponta para os
lados da cama]. Nossa, eu nao ficava quieta, ndo aceitava isso” (Bia, 9 anos)
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Por outro lado, os sentimentos positivos também estiveram presentes no
contexto hospitalar, sendo muitas vezes associados ao cuidado e a atencgéo
recebidos tanto dos pais quanto dos profissionais da enfermaria. Esses
sentimentos sdo reflexos da importancia que as redes de apoio dos
participantes tanto de fora, mas principalmente de dentro do hospital,
adquiriram na qualidade da permanéncia no ambiente hospitalar. As interacdes
ocorridas nesse ambiente foram construidas com a equipe médica e com 0s
demais pacientes e suas familias. Ja as interacdbes com a mée foram
fortalecidas. Além disso, a percepcao de melhora no quadro clinico também foi
favorecida pelo suporte recebido. Dentre os participantes da pesquisa, oito com
idades entre 8 e 15 relataram sentimentos positivos como: alegria, satisfacao,
animo, esperanca e otimismo, sendo os relatos sempre associados as

interagdes com o outro.

“Minha mae fica aqui do meu lado o tempo todo, isso me deixa mais calma, ela me
ajuda e esta sempre por perto” (Bia, 9 anos).

“Aqui, eles cuidam muito bem da gente, as enfermeiras deixam a gente ajudar quando
vdo fazer alguma coisa. E, quando a gente pede para esperar um pouquinho, elas
sempre esperam para tomar coragem. Uma enfermeira até virou minha amiga, ela
vem brincar de bonequinha de pano, eu fico feliz dela ser minha amiga” (Eva, 8 anos).

“Eu sei que aqui eu estou bem cuidado. Se eu estou com essa doenga, eu preciso ficar
aqui. E aqui é bom, porque eles cuidam muito bem da gente, os médicos, as
enfermeiras, eles sdo muito gente boa, isso me deixa feliz. Eu sei que esta todo mundo
guerendo que eu me cure, o pessoal daqui e o |a de casa também” (Leo, 15 anos).

“Quando eu cheguei aqui, eu estava muito triste de estar passando por isso, mas
depois eu fui melhorando e agora eu acredito que eu vou ficar e me curar. Eu tenho fé,
porque aqui eles cuidam bem da gente. Toda vez que eu venho para ca ruim, passa
dois, trés dias eu ja melhoro, entdo, eu sei que vou melhorar” (Vany, 15 anos).

Categoria 3 — Relacdo com familiares e equipe médica

Os relacionamentos com familiares e com a equipe médica foram descritos

como favoraveis ao tratamento quando mencionados nos relatos dos
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participantes deste estudo. Os elos com a vida anterior ao tratamento, no caso
da familia, as atividades realizadas em conjunto, as amizades, as brigas, a
cooperacao e, principalmente, a ajuda eram associadas a alegria e a satisfacao

com a vida.

Confianca

A primeira subcategoria foi a confianca, pois oito dos participantes relataram
que podiam confiar nos procedimentos realizados pelas médicas e enfermeiras,
pois eram boas pessoas e ndo fariam nenhum mal, ao contrario, apenas
queriam ajuda-los a melhorar. A confianca na familia também esteve presente
nos relatos de sete participantes que atribuiram a companhia e a forca
recebidas de familiares, especialmente dos pais, como fundamentais para
superar o tratamento, o que contribuia na adeséo e nos pensamentos positivos

relacionados a melhora.

“A minha mae esta sempre aqui do meu lado, entdo, eu sei que posso contar com ela.
Meu pai também passou a vir para ca, revezar com ela. Ele fica sdbado e domingo.
Meus pais me ajudam muito, porque eu sei que ndo estou aqui sozinho, eles sdo meus
amigos, eles me ajudam em tudo” (Kaio, 12 anos).

“Ah, meu pai agora sempre vem me ver, ele ta ajudando muito a minha mae também,
porque antes a gente ndo via tanto ele, mas depois do tratamento, ele vem sempre.
Ele é o meu melhor amigo agora, sabia?” (Edu, 9 anos).

“Minha familia esta sempre comigo, eles ndo podem nem entrar aqui [enfermarial,
mas sempre vem alguém. Ja veio todo mundo me visitar, eles ficam |4 fora, e quando
eu estou boa, eu vou la. Fico muito feliz de ter eles todos aqui” (Eva, 9 anos).

“Quando eu volto para ca [casal, € muito bom, porque meus tios, meus primos estdo
todos aqui perto, e também eu tenho muitos amigos aqui. Isso ajuda muito a gente a
esquecer que esta ruim” (Leo, 15 anos).

ApOs o tratamento, o relacionamento com a equipe médica foi relatado por 10
participantes do estudo e por todas as mées como muito bom visto que,
segundo eles, sentiam que possuiam o respeito e a atencdo da equipe, 0 que

se confirmou em varias falas dos participantes em relacdo ao reconhecimento
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por parte dos profissionais referente as maes e aos pacientes como sujeitos de
direito, que eram comunicados sobre todos o0s procedimentos e sobre seu
quadro clinico. Esses pacientes tinham uma participacao ativa no tratamento,
considerada pelos médicos e enfermeiros essencial para que a hospitalizagéo

fosse encarada de forma menos traumatica.

“As médicas e enfermeiras daqui sdo muito boas, elas sempre falam para nds o que
vao fazer. Isso deixa a gente mais calma, a gente confia neles, porque elas sdo legais
conosco” (Bia, 9 anos).

“Eu gosto muito daqui do hospital, as enfermeiras, as médicas, o fisioterapeuta, sdo
todos legais. Isso ajuda a esquecer um pouco a tristeza de estar fora de casa” (Eva, 9
anos).

“Elas, as médicas e as enfermeiras, cuidam bem de todo mundo. Quando elas chegam
aqui, ndo é aquele medo todo, até da medo, mas vocé sabe que a pessoa é boa, ela
ndo vai te machucar, ela quer o seu bem, quer que vocé melhore, que vocé va para a
sua casa” (Vany, 15 anos).

Interacao e atividades

A segunda subcategoria foi interacdo e atividades, construida com base na
resposta de onze participantes, que relataram que a interacdo tanto com a
equipe médica quanto com a familia ocorria com as atividades que eram
realizadas em conjunto ou com os cuidados recebidos. As atividades com a
familia eram primeiramente associadas aos cuidados recebidos em relacdo a
higiene, alimentacdo e medicacles referentes ao tratamento. Em seguida, as
atividades eram brincadeiras e atividades de lazer, tais como assistir filmes,

jogar videogames e desenhar ou pintar livros de colorir juntos.

“Eu e meu pai ficamos aqui [em casa] jogando videogame e assistindo futebol na
televisdo. Eu gosto muito de ficar com ele, porque o tempo passa mais rapido e a
gente consegue se divertir também” (Olavo, 12 anos).

“A minha mae cuida de mim muito bem, ela fica o dia todo dando banho, limpando
aqui [cicatrizagdo de cirurgia], dando os remédios, ela faz tudo certinho. E ela também
brinca comigo de bonecas e de desenhar. A gente passa o dia todo brincando, rindo, é
muito bom ter ela aqui comigo, porque quando eu estou em casa, nem lembro que
estou doente” (Bia, 9 anos).
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“Eu e minha avé brincamos bastante, ela gosta de pintar nesses livros de colorir. Ela
comprou muitos livros e lapis de cor; nds pintamos e depois cada uma dd uma nota
para o desenho da outra; eu gosto de saber se esta ficando bonito. Ela me ensinou a
misturar as cores; se vocé pintar azul e amarelo em cima fica verde. Eu adoro pintar
com minha avé, relaxa. E quando tem que voltar para o hospital, eu levo meus livros
de pintura também, isso me deixa mais calma” (Eva, 9 anos).

Quanto as maes, dez reconheceram os cuidados e a atencdo da equipe
médica como fatores auxiliadores na boa conduta do tratamento e do clima
agradavel durante o periodo de hospitalizacdo. Os cuidados da equipe médica
foram compreendidos por oito criancas/ adolescentes referentes as funcdes
exercidas por esses profissionais, pois cinco relatos trouxeram 0s

procedimentos realizados como retirar sangue, dar banhos, fazer curativos, dar

Y

medicamento e dar agulhadas, tudo isso associado a necessidade para

melhora da doenca.

“As médicas e enfermeiras vem aqui para cuidar da gente e fazem tudo direitinho,
cuidam, tratam para gente melhorar, elas sdo legais com todo mundo” (Edu, 9 anos).

“As enfermeiras vem aqui e ficam contando piadas para as criangas, elas querem ver a
gente feliz. Entdo, quando precisa fazer alguma coisa mais dura do tratamento, uma
injecdo ou um dreno, a gente fica mais calmo por saber que elas sdo boazinhas, que se
estdo fazendo é para oo seu bem mesmo” (Bia, 9 anos).

“As médicas sdo legais, elas vem aqui examinar, olhar a boca, o nariz e o ouvido,
escutar o coragdo e passar um monte de exames. As enfermeiras dao agulhada na
gente, tiram sangue e limpam os machucados, isso ddi, déi muito, mas elas fazem
assim para a gente melhorar, elas ndo sdo ruins ndo, é so6 para sarar logo e voltar para
casa” (Eva, 9 anos).

“Aqui no hospital s6 ndo é tdao ruim porque as médicas, as enfermeiras e as técnicas
sdo assim atenciosas, elas cuidam dos nossos filhos. Vocé sabe que se preocupam com
eles” (mde de Wagner, 7 anos).

“As enfermeiras sempre falam o que vao fazer com meu filho e também porque isso é
importante, o que acontece se ndo fizer. Entdo, eu acho, assim, que elas se preocupam
com eles e com a gente também. Sabem que ter um filho nessa situagao nao é facil,
elas acabam cuidando da gente também, tentando acalmar” (mde do Olavo de 12
anos).
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Categoria 4 — Enfrentamento da doenca

Esta parte dos resultados apresentara quais os indicativos de enfrentamento da
doenca apresentado pelas criancas e suas maes durante a hospitalizacdo e
também no manejo da doenca apos a alta hospitalar. O enfrentamento € um
processo construido ao longo do tratamento da doenca retomando suas redes
de apoio, suas redes de protecdo e cuidado, sua histéria de vida e suas
caracteristicas pessoais para significar as compreensdes de como enfrentar o

processo.

A histéria de enfrentamento dos participantes serd apresentada de acordo com
uma categorizacdo baseada nos conteldos que surgiram em seus relatos,
associando semelhancas e diferencas nas respostas para construir uma base
de dados. Diante disso, duas subcategorias foram discutidas: a configuracao

familiar para lutar contra doenca, e as amizades favorecendo o enfrentamento.

A configuragao familiar para lutar contra a doenca

A condicdo socioeconémica foi mencionada por dez maes do estudo como um
fator que influencia na maneira de lidar com situa¢des consideradas negativas.
Para elas, as condicbes de pobreza favorecem o surgimento de doencas e
dificulta cuidar bem dos filhos. Outro aspecto encontrado foi em relacéo a falta
de escolaridade, que comprometeu a decisdo de conseguir saber o que fazer
frente as adversidades, pois a falta de informacdo e de conhecimento
prejudicou a acdo das familias, o que pode comprometer ainda mais uma
situacdo dificil. Em relacdo a pobreza, as 12 criancas e adolescentes

participantes deste pesquisa sado oriundas de familias pobres, com renda média
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aproximada variando de um a dois salarios minimos, num valor mensal

aproximado de 200 reais por pessoa, como verificamos nos relatos abaixo.

“Ndés moramos (sic) em casa de aluguel sabe, tem vezes que eu pago o aluguel dando

faxina, mas tem més que fica atrasado mesmo, ndo tem jeito. A casa é assim de
madeira velha, esta cheio de cupim, estd caindo tudo, mas pelo menos ndo estamos na
rua (sic), seria pior. Aqui, quando chove, molha o quarto e a gente dorme com chao
molhado, as criangas adoecem (sic) e ele ndo pode adoecer assim, de gripe, de nada.
Mas nés moramos 13 (sic), fazer o qué! Tem que aguentar, é doengca em cima de
doencga, é triste (mde do Theo de 6 anos).

“Ele adoeceu assim porque estava muito magrinho, ndo comia nada direito, porque
estd tudo muito caro. A gente compra sé o que d3, eu chego a dar da minha para eles
(os filhos), mas depois que ele ficou doente, eu pensei que era, assim, por causa disso,
gue nds ndo comemos bem (sic). Agora eu venho aqui no hospital e eles me falam isso,
gue precisa comer, que estd desnutrido (sic), eu fico, assim, com vergonha disso” (mae
do Wagner de 7 anos).

“Ah, eu tenho assim saudade de casa. Eu dormia junto com meus pais e minha avo,
era s6 um quarto e na sala era aberto. Meu pai botou uma lona, quando chove entra
muita agua” (Bia, 9 anos).

“O que eu gosto daqui é a comida, aqui tem almoco e janta, dois lanche (sic), isso é
bom, nds nunca estamos com fome. L4 em casa ndo tem muita carne e nem suco,
bebe dgua, tem vez que come arroz, feijao e farinha” (Edu, 8 anos).

“O hospital tem comida boa todo dia, isso é bom! Todo mundo de barriga cheia, aqui
noés ficamos felizes (sic). Tem a comida, os amigos daqui” (Wagner, 7 anos).

Além da pobreza, a falta de escolarizacdo mencionada pelas maes era uma
realidade na condicdo social das familias. Percebemos que oito pais dos
participantes ndo concluiram o ensino fundamental e apenas duas maes
completaram o ensino médio. Enquanto que as criancas estavam todas
matriculadas em escolas da prefeitura de suas cidades, porém estavam ha no
minimo um ano sem estudar por conta do tratamento que inclui diversas

internacodes.

Outro aspecto encontrado no relato dos participantes foi em relacdo a
participacdo familiar para fortalecer a pessoa para criar estratégias de
enfrentamento em momentos delicados. Esta fungédo da familia foi relatada por

sete participantes com idades entre 8 e 15 anos, visto que 0s que mais
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relataram sentimentos positivos frente a perspectiva de cura da doencga por
meio do tratamento foram os que percebiam sua familia como uma base de

apoio e refugio, como percebemos a seguir:

“A minha mae esta sempre comigo, ela é assim muito de cuidar sabe, eu sei que posso
pedir ajuda para ela, sei que ela esta aqui ao meu lado. Isso me deixa muito feliz, eu
fico mais alegre aqui porque sei que nao estou sozinho” (Olavo, 12 anos).

“Ah, meu pai e minha mae fazem de tudo assim para me ver melhor. Eles perguntam
como eu estou, trazem as coisas de casa aqui (sic). Meu pai, toda vez que vem, traz
joguinhos, revista, caca-palavras. Agora ele anda trazendo uns dvds para eu passar
meu tempo vendo filmes, eu gosto de filmes de carros, mulheres e corrida. Eu me sinto
bem toda vez que meu pai chega aqui, porque eu sei que ele trouxe alguma coisa legal.
Eu fico assim mais animado, me ajuda muito a passar o tempo” (Leo, 15 anos).

“O que mais me deixa feliz aqui é que minha mae estd aqui comigo. A gente veio de
longe, da Bahia, mas ela largou tudo e veio comigo, disse que eu nunca vou ficar
sozinha em um hospital. Ela fica assim cuidando de mim. Eu ndo gostava de tomar
remédio porque é muito azedo, mas ela me disse que é para eu melhorar e ir embora
logo. Ela me ajuda, me da a mao dela. Quando tem que ir na cirurgia ela entra junto
comigo, coloca aquelas roupas assim; ela é a primeira pessoa que eu vejo e ja abre um
sorriso, me ajuda a ficar mais calma aqui” (Vany, 15 anos).

“Eu sei que minha mamae vai me dar uma boneca nova, ela disse isso. Aqui ela ndo vai
deixar me dar agulha, ela ndo deixa ndo. Minha mamae esta aqui, fala com ela para eu
ir embora, eu sei que ela pode ir embora daqui, eu sei que ela vai me cuidar em casa,
fala para ela, titia” (Karen, 9 anos).

“Eu gosto mesmo é de voltar para casa. Nossa, quando chego é uma festa, esta todo
mundo me esperando, meu pai, minha irma, minhas tias, meus primos, minha familia é
assim tudo junto. Eles ajudam muito a gente quando eu precisei ir embora para
internar. Eu fico muito feliz em ver que todo mundo gosta de mim, até esqueco que
estou doente (ri), parece que eu estou normal aqui sabe, que voltei para minha vida”
(Levi, 13 anos).

A visdo das criangas/adolescentes em relagéo ao apoio recebido dos pais ficou
evidente nas associacoes feitas por elas do relacionamento satisfatorio com os
pais e a forma positiva como conseguem enfrentar a hospitalizagéo, colocando
a companhia, o cuidado e a dedicacao dos pais como primordiais para supera-

la.

Apesar de conviver com revezes por conta de sua condicdo social e
econbmica, que a principio seriam promotoras de fatores de risco, esta

pesquisa mostra que os relacionamentos intrafamiliares, quando positivos e
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satisfatorios, tém maior probabilidade de respostas positivas a resiliéncia.
Mesmo diante de um contexto fragilizado, a familia mais uma vez mostra a
forga que possui ao manter um sentimento positivo e atitudes de enfrentamento

encorajadoras diante da hospitalizagéo:

“Meu pai trabalha o dia todo, a gente quase ndo vé ele (sic). Tem vez que ele vai até
para o interior fazer construgdo, mas quando ele esta em casa, a gente brinca muito.
Ele gosta de fazer brincadeiras assim de lutinha, montar baralho, domind. Ele sempre
me leva para o futebol que tem aqui no campinho, onde ele vai nds vamos (sic),
sempre foi assim. Meu pai fala que filho é a coisa mais importante” (Kaio, 13 anos).

“Ah, minha m3e parou de trabalhar para cuidar dos filhos. Ela fala que crianga ndo
precisa ter muito brinquedo ndo, crianca precisa ter pai e mae!” (Leo, 15 anos).

“Olha, minha filha, eu trabalhava para fora, mas depois do meu segundo filho eu parei,
porque filho a gente ndo pode deixar jogado ndo, se vocé ndo ensina, a rua ensina, e
tem muita coisa ruim por ai, é droga, é fazer coisa errada” (mae de Leo de 15 anos).

Soma-se a isso um aspecto social que aparece em quatro dos casos
estudados (Karen, Dom, Eva e Vany): o abandono do pai que, juntamente com
a pobreza, podem configurar uma situacdo de vulnerabilidade, e também
propiciar a fragilidade de mais aspectos na vida da crianca que, provavelmente,
terd mais dificuldade em desenvolver aspectos de enfrentamento em sua

histéria de doenca.

“Somos so eu e ela. Ela fica assim dengosa comigo, mas coitadinha, ela ndo tem pai,
ndo é culpa dela, uma crianca que n3o tem pai fica assim, grudada na mie. As vezes,
eu penso que ele [o pai] ndo podia ter ido embora, porque ela precisava dele, mas ele
arrumou outra familia, ndo quer nem mais ver; mas eu cuido muito bem dela. N3o falo
isso para ela nao, eu digo assim: o papai ndo mora aqui mais ndo, mas ele manda
dinheirinho para a mamae cuidar de vocé, ele gosta de vocé, para nao ela achar que foi
abandonada, Deus me livre, minha filha ndo foi abandonada ndo, eu estou aqui com
ela” (Mde da Karen de 9 anos)

Das criangas que nao tinham mais contato com o pai, Karen era a unica que
recebia penséo; as outras trés, além de serem privadas da companhia paterna,
também eram privadas dos recursos materiais que estes deveriam prover.
Além disso, em suas histérias de doenca, tanto na parte do diagndéstico quanto

durante os procedimentos mais invasivos e dolorosos do tratamento, elas
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foram menos colaborativas e tiveram mais dificuldades de se adaptar ao

ambiente hospitalar.

“Eu quero dar a guarda dele, eu ndo aguento ficar com ele sozinha nao, eu ja falei para
o avo dele pegar, porque eu ndao tenho condi¢cdes, mas ele diz que estd dificil da
mulher dele 13 aceitar, pois ela ja tem dois filhos. A m3e dele nem se conta, o pai,
qguando a gente consegue ligar, ele vem aqui e depois some, mas para mim ndo da
ndo”(Mde do Dom de 6 anos).

“Eu que me cuido mesmo, eu me viro, a minha avé faz a comida, mas eu nem quero
isso. Porque eu posso pegar na rua, assim, na casa de uns colegas aqui, na loja do meu
pai. Ela fica no meu pé, mas eu sei que depois que meu pai [chama o avé materno de
pai] foi embora, ela quer me dar para ele, eu nem quero ficar aqui.”(Dom, 6 anos)

“Ah, eu ndo gosto de vir para o hospital ndo, aqui é porcaria. Eles querem te furar, eu
nao quero voltar. Um dia eu fiquei sozinho 1a e pensei em fugir para ninguém me achar

nunca mais. Se eu ja estou la sozinho, eu vou embora sozinho, cair no mundao” (Dom,

6 anos).

As amizades favorecendo o enfrentamento

O apoio social e afetivo recebido também influenciaram na forma como os
participantes lidaram com situacdes extremas, e este apoio ocorreu por meio
das relacOes interpessoais, primeiramente nas relacdes familiares, depois nas
relacbes com seus pares por meio das amizades. No caso das criancas e
adolescentes, as amizades com seus pares foram fundamentais para a
construcdo e a incorporacdo de valores no hospital, tais como:

companheirismo, generosidade e solidariedade.

Optou-se por discutir este topico, pois a amizade no hospital com os colegas de
enfermaria foi mencionada por todas as criancas, sendo que destas, oito
estavam na enfermaria de oncologia geral no mesmo periodo, entre idas e
vindas, internados por aproximadamente um ano e meio. Dessa maneira, elas
ja se conheciam e estabeleceram fortes lacos de amizade, o que foi de certa

forma determinante para a adeséo ao tratamento e para manter um estado de
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animo positivo frente ao cotidiano hospitalar e ao estressante tratamento do

cancer.

“Ter amigos aqui [no hospital] ajuda a esquecer um pouco a tristeza de estar fora de
casa, longe dos amigos, porque a gente faz esses amigos daqui” (Eva, 9 anos).

“Quando eu estou em casa, minha maior alegria é estar junto dos meus amigos. Aqui,
eu sempre tenho um amigo perto de mim, da para jogar na televisdo, ver um filme,
conversar; a gente fica mais animado, quer melhorar logo, quer sair com os amigos”
(Leo, 15 anos).

“Olha, meu filho fez amigo aqui também. Nunca que eu ia querer fazer amizade,
conversar aqui nesse lugar, eu ndo queria conversar nada, ficava até dois dias sem
falar nada, mas depois passa. Vocé chega aqui e vé outra coisa, vé gente que te ajuda,
gente acolhedora, que estd passando assim esse sofrimento também. O Levi é o
melhor amigo do meu filho, ele ajudou muito o Kaio, nossa, o Kaio nunca teve um
amigo, de melhor amigo assim (sic) (mae de Kaio de 13 anos).

“Eu fiz muitos amigos aqui no hospital. Eu gosto muito de falar, de fazer novas
amizades, fui conversando aqui e puxando papo com esse, com esse (vai apontando
para outras criangas). Aqui, vocé faz tudo junto, esta todo mundo preso na cama, ndo
pode sair muito, esta no soro, estd cansado. Tem que ver televisdo junto, dormir junto,
acordar junto, almocar junto, nds ficamos amigos (sic), isso me deixou muito feliz. Aqui
eu fiz meus amigos, quero ser sempre amiga deles” (Eva, 9 anos).

Apenas uma crianga (Eva) manteve os contatos do hospital na rede de apoio
no momento em que estava em casa. Segundo a participante, estar em casa
possibilita conviver com seus amigos, que antes estavam longe por causa da
hospitalizagdo. Ela foi também a Unica que relatou receber visitas de amigos
durante a internagdo, demonstrando que seus lacos de amizade sao reciprocos

e fortes.

“Esses meus amigos que eu fiz 14 no hospital, eu ndo vejo mais porque é sé quando
precisa voltar |a e eu ainda ndo voltei, mas eles sdo meus amigos para sempre (Sic).
Eles ajudaram muito (sic) eu e minha vo la. A gente passou o tempo conversando e

rindo, eu gosto de todos meus amigos” (Eva, 9anos).

As amizades também foram apontadas pelos adolescentes (Levi, Leo, Vany e
Keven) como uma forma de auxilio para enfrentar a dificil superacdo da

doenca, ndo apenas pelo aspecto organico, mas também pelo aspecto social,
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pois ha perdas de convivio, 0 que gera sentimentos negativos de tristeza e
angustia. Os adolescentes mantiveram contatos com os amigos dos ambientes
fora do hospital por meio de tecnologia (celulares e internet). Para eles, a
amizade materializava-se com as conversas e as trocas virtuais, o que
contribuia para a superacdo do tratamento, especialmente quando estavam

longe de casa.

Ademais, outro dado encontrado nos relatos dos adolescentes foi a amizade
estendida as maes dos pacientes internados. Eles afirmaram que essas
amizades eram importantes pelo fato de poderem compartilhar experiéncias
com outros adultos que ndo apenas suas maes, pois a maioria dos
participantes internados era crianca, e 0s adolescentes ja vivenciavam
assuntos referentes a fase adulta, como namoro, trabalho e confidéncias com

amigos.

“Eu sempre aprendi que ninguém pode fazer nada sozinho, a gente precisa de ajuda,
precisa se apoiar no outro e eu sempre fui muito amiga deles. Agora que eu estou
assim [aponta para a cabeca sem cabelos], eles também me apoiam. Eu vi que muitos
amigos meus ndo se esqueceram porque eu estou longe. Estou com uma doenga
grave, eles continuam me ligando, me mandando mensagem feliz, que é para eu nao
desistir, para eu continuar confiando em Deus. Tem vez que eles ligam |4 da escola; a
diretora ja deixou eles me ligarem, esta todo mundo torcendo por mim. Minha mae ja
pediu muita oracdo, entdo, eu sei que eu ndo fico aqui sozinha, eles tdo esperando por
mim |a na minha cidade” (Vany, 15 anos).

“Eu consigo falar com meus amigos de casa e da escola por mensagem de celular, eles
me mandam mensagem o dia todo, manda video, foto, entdo, eu sempre sei o que
estd acontecendo. Eles querem saber como eu estou também, quando eu vou voltar
para casa. Tem dia que estou ruim, passando mal, mas recebo uma mensagem ja fico
melhor. Entdo, isso me ajuda a querer fazer meu tratamento logo, para voltar para
casa, para voltar a ver meus amigos, para voltar para o meu grupo. A gente se conhece
desde de garoto, e permanece unido, eles estdo me dando muita for¢a” (Leo, 15 anos).

“Aqui também encontrei amigos, ninguém se conhecia, mas ja esta virando amigo. Até
as mdes aqui sdo minhas amigas; aquela ali (mde da Eva) traz esmalte para mim,
batom, mas tem que pedir para o médico para pintar. Quando tem cirurgia ndo pode,
qguando vai para quimio também, mas tem vez que pode. Ela também conversa comigo
coisa de namorado, de saudade do namorado, porque eu ndo falo tudo para a minha
mae, nao (ri), mas para ela eu falo, ela ficou minha amiga aqui” (Vany, 15 anos).
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“Meus amigos aqui [no hospital] sdo todos, até as maes aqui sdo nossas amigas. a mae
do Wagner mesmo, a gente conversa todos os dias, eu gosto muito dela. Ela torce pelo
mesmo time que eu, e ela gosta de futebol. Ela disse que eu sou divertido, ela faz
oragao para mim também, e até vem me visitar quando o Wagner vem consultar. Se
eu tiver internado, ela aparece” (Levi, 13 anos).

3.5 Resultados e Discussdo dos Processos Proximais durante o

Tratamento

Processos Proximais

Durante a permanéncia no hospital (a duragéo variou de sete a 90 dias, com
média de 23 dias) como acompanhante dos filhos internados para tratamento
do cancer, as mées procuraram estabelecer contato com os filhos de maneira
mais efetiva, visto que ficavam ‘“internadas” juntamente com seus filhos,
sentadas em poltronas reclindveis ao lado do leito deles, e praticamente néo
saiam da enfermaria. Segundo elas, estavam nesse ambiente exclusivamente
para cuidar e acompanhar o filho, o que permitiu contatos maiores em
quantidade e qualidade em relacdo ao periodo em que estavam em casa.
Dessa forma, elas estabeleceram vinculo com os filhos por meio de cuidados
de higiene pessoal e os auxiliando na locomocao, devido as limita¢des fisicas e
de tratamento, visto que eles ficavam de repouso nos leitos, tomando soro
venal na maior parte do tempo, ou com o brago imobilizado por “suturacido”
para receber medicamentos por via venal. E ainda por limitagdes motoras, por
conta das dores e da fragilidade do organismo submetido aos mais diversos
procedimentos meédicos, como injecdes, exames de sangue, puncao venosa.
Além disso, as méaes também estabeleceram vinculos por meio de afeto e
companheirismo, demonstrando sentimentos positivos ao procurar atender as

necessidades de contato social dos filhos, sendo muito frequente (dez mées) o
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relato de ser amiga e poder conversar, falar e ouvir sobre diversos temas que
eram importantes para ambos naquele momento (0s sentimentos, a saudade,

as preocupacoes e as expectativas em relacdo ao futuro).

Assim, essa relacdo de amizade que foi construida ao longo do processo do
tratamento foi relatada tanto pelas maes quanto pelos filhos que reconheceram
gue o relacionamento ficou mais proximo, de maior confianca e intimidade apos
as internacdes. Isso porque com a convivéncia maior e exclusiva no hospital
estes puderam desenvolver e fortalecer os lacos que existiam antes desse
periodo, sendo que em seis casos, a amizade que antes ndo existia no
ambiente domiciliar surgiu e se fortaleceu apos as internacées. Sendo assim, o
tempo de internacéo e a necessidade de diversas hospitalizacdes contribuiram

para fortalecer o vinculo de aproximacao entre méaes e filhos.

As maées participantes da pesquisa foram orientadas no hospital pelas
enfermeiras a ter um cuidado redobrado com os filhos quando estes recebiam
alta. As enfermeiras explicavam que a crianca/adolescente, por ter uma doenca
cronica e estar em tratamento agressivo e com muitos efeitos colaterais, ficava
com o organismo mais fragilizado, sendo mais suscetiveis a contrair doencas,
tanto contagiosas, quanto decorrentes da falta de higiene e limpeza da casa e
pessoal. Por conta disso, os cuidados oferecidos no hospital eram estendidos
ao ambiente domiciliar Dessa forma, a maioria (nove participantes) relatou que
a casa era limpa e arrumada quase todos os dias; a dieta da familia (em dez
casos) foi reorganizada para ndo prejudicar a alimentacao do filho, que néo
podia comer alimentos gordurosos, temperos artificiais e corantes, nem muitos
doces. E, acima de tudo, houve a preocupacdo com a restricdo de contatos

sociais para evitar contaminacao.
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Como os participantes mesmo em casa recebiam pouco ou nenhuma visita, por
conta da orientacdo de nao ter contato com outras pessoas e evitar que elas
trouxessem bactérias da rua ou doencas com as quais estavam acometidas,
como gripes, ou quaisquer doenca infectocontagiosa, as criangcas e
adolescentes ndo possuiam uma grande rede de amigos, pois seus contatos
eram limitados na maioria das vezes aos familiares que residiam na mesma
casa: méde, pai e irmaos (quando possuiam). Assim, constatamos que 0
relacionamento com a mae também era o mais frequente em casa, pois o pai
saia para trabalhar fora, enquanto que os irmaos estudavam e passavam meio
periodo fora de casa, porém as maes, como dito anteriormente, estavam
afastadas de suas atividades de trabalho ou estudo, apdés o inicio do
tratamento dos filhos. Ademais, os 12 participantes ndo estavam frequentando
a escola ha no minimo um més, e isso também limitava os contatos sociais
vivenciados, de modo que a restricdo social foi a consequéncia da
hospitalizagdo mais relatada como negativa pelos participantes, seguida da

dor.

Além disso, as maes estimulavam os filhos ao se colocarem como amigas,
abertas ao dialogo e as confisses de algumas preocupacfes e sentimentos
tipicos da infancia ou da adolescéncia, como o caso de trés adolescentes que
relataram que comecaram a conversar sobre namoro com as maes apos o
tratamento da doencga. E, como os participantes ndo frequentavam a escola, o
relacionamento com as maes foi intensificado por ambos passarem muito

tempo juntos.

“Eu sempre fico aqui com meu filho, o pai dele também vem ficar, mas como ele
trabalha direto, quem fica mais sou eu e eu ndo reclamo. Meu filho é um menino
muito bom, nunca deu trabalho, nunca fez coisa errada, nds vamos lutar junto com
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ele... E quando eu fiquei gravida o médico falou para eu ndo ir no hospital até fazer 3
meses, mas eu ia assim mesmo. Depois que minha barriga apareceu, tive que
conversar com a assistente social para eu ficar e assinar um termo, mas eu me
responsabilizo por qualquer coisa, sé nado fico longe do meu filho. Ele sabe que tem pai
e mae, e pai e mae é para isso. Se eu nao posso ficar ao lado do meu filho agora que
ele mais precisa de mim, vou ficar quando? Eu vou ficar, eu sé saio daqui para ganhar
neném, depois o pai dele vem ficar aqui, mas sozinho ele ndo fica” (mae de Kaio de 13
anos).

Em relacdo aos PP desenvolvidos entre a crianca/adolescente e a equipe
meédica, pode-se observar por meio dos relatos que houve uma interacdo
significativa entre estas no ambiente hospitalar, pois sete participantes
mencionaram esses profissionais como amigos na rede de apoio no hospital,
relatando que eles sdo bons com o0s outros, que gostam de ajudar e fazer as
pessoas se sentirem bem, que conversam, contam piadas e que sao
cuidadosos e atenciosos com todos. Dessa forma, percebeu-se que o0s
profissionais mantinham contato por meio dos cuidados necessarios referentes
ao tratamento (curativos, banhos, injecbes, administracdo de remédios,
execucado de exames, como raio X ou de sangue, por exemplo) e também de
forma empatica, com conversas explicativas sobre os procedimentos e ainda
com conversas aleatérias sobre programas de televisdo, contando historias e
piadas, o que os tornava préximos das criancas/adolescentes fazendo com que
o ambiente fosse mais agradavel de estar, promovendo através desse contato
processos que favoreciam o desenvolvimento emocional e cognitivo destas
criangas/adolescentes. Além disso, as enfermeiras estimulavam os pacientes e
andar pelo quarto, ficar na posicdo sentado e de pé, quando conseguissem,
para fazer com que 0 organismo se mantivesse ativo e reagisse ao tratamento
sem enfraquecer, sem perder a memoria motora, permitindo a esses pacientes

retomar sua condicdo anterior a doenca com mais facilidade. Os profissionais
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também estimulavam os pacientes a conversar e fazer atividades prazerosas,
mesmo acamados, tais como ler revistas e livros de interesse, fazer pinturas,
assistir filmes e programas de televisdo (cada enfermaria possuia duas
televisbes), explicavam para os pacientes e para as maes que estar ocupado
com atividades prazerosas traria beneficios mentais e também para a saude

fisica dos mesmos.

Em relacdo as interacbes com 0s outros pacientes de enfermaria, dez
participantes demonstraram um forte laco de amizade ao mencionar outros
pacientes como amigos em suas redes de apoio no hospital. Apenas Theo, que
estava internado pela primeira vez ha uma semana e Bia, que era muito quieta,
ndo mencionaram outras criancas/ adolescentes em suas redes. As
criancas/adolescentes relataram que ter amigos no hospital minimizava o
sofrimento e ajudava a esquecer a doenca porque, por meio das interacdes,
eles brincavam de jogos, contavam piadas, historias de terror, assistiam
televisdo e podiam contar uns com 0s outros se nao estivessem se sentindo
bem. A maioria deles afirma que ficar alegre no hospital era possivel gracas

aos amigos que estavam e com 0s quais conviviam naquela ambiente.

Ja no ambiente domiciliar percebeu-se outras interacdes que foram relatadas
por seis participantes, como o relacionamento com 0s irmaos, pois, segundo
eles, apos o diagndstico, seus irmaos passaram a dar mais atencdo e a ser
mais colaborativos nas tarefas de cuidados e também fazendo companhia
guando estavam em casa. Assistir televisdo e conversar também esteve
presente nos relatos de cinco participantes. Em relacdo as brigas, 0s
participantes relataram que, as vezes, 0S irmdos reclamavam que 0s pais

estavam dando mais atencao ao filho doente. Assim, ndo era uma briga, e sim
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um descontentamento dos outros filhos. As criangas/adolescentes afirmaram
que, apods o tratamento, seus irmaos quase ndo brigavam mais com eles, pelo

contrario, a ajuda e o companheirismo deles aumentou.

Soma-se a isso, o fato das caracteristicas pessoais interferirem diretamente no
estabelecimento dos processos proximais, seja facilitando ou dificultando os
mesmos. Quanto as caracteristicas facilitadoras de PP, pontua-se a empatia e
a assertividade para se relacionar, o que favorecia a constituicdo e o
estabelecimento de relacionamentos saudaveis e prazerosos, como as
amizades. Como, por exemplo, pode-se citar o caso do Levi, descrito por seus
amigos e por sua mde como um adolescente alegre e otimista, visto que em
seus dois mapas as relacbes de amizade sdo mais numerosas do que as
relacGes familiares. Adiciona-se a isso, o fato dele ter feito muitas amizades no
hospital, sendo estas mencionadas no campo hospital com 18 contatos, que foi
reciproco, uma vez que ele foi mencionado como amigo por todas as criancas
de sua enfermaria. Ja Eva, que foi descrita pelos pais e pelos amigos como
alegre e solidaria, gostava muito de conversar, e logo nos dois primeiros dias
de internacdo fez amigos, o que a deixou muito feliz. Conclui-se que essas
caracteristicas contribuiram para os PP e para o proprio tratamento, na medida
em que essas criancas/adolescentes eram muito colaborativas, sempre

perguntando como e o qué poderiam fazer para ajudar nos procedimentos.

Dos 12 participantes, apenas dois ndo mantiveram processos proximais com o
principal cuidador de forma satisfatéria, Dom e Karen. Em relacdo ao caso de
Dom, de 6 anos, vale ressaltar que ele teve dificuldades de lidar com situacoes
que considerava ameacadoras e que fugiam ao seu controle, como 0s

procedimentos necessarios ao tratamento, pois suas reagdes frente a situacdes
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ameacadoras foram de agressividade fisica e verbal para com os profissionais
de saude ou das pessoas préximas a ele, principalmente sua avd, que é sua
principal cuidadora. Assim, a ades&o ao tratamento foi dificil, pois, como ele se
recusava a tomar medicacdo e nao aceitava realizar exames, seu tratamento
era mais demorado do que o previsto pela equipe médica, sendo que esta
informacdo encontrava-se anotada em seu prontuario. Com a situagéo, ele
ficava ainda mais vulneravel aos sintomas e ao avanco de sua doenca, e
também era mais dificil manter um relacionamento estavel e duradouro com
ele, pois a crian¢ca ndo colaborava para desenvolver uma relagdo mais intima

de cuidado e apoio.

Ja no caso de Karen, de 9 anos, 0s pais separaram-se quando ela tinha 10
meses, tendo pouco e depois da mudanca para o interior nenhum contato com
ele - sua vida gira em torno da méae, sendo que as duas possuem uma relacao
unilateral, pois a menina é muito infantilizada e a mae reafirmava esse
comportamento com muitos paparicos e bajulacdes, julgando proteger a filha.
Algumas vezes a mdae da crianca relatou que a filha era inocente, pois nao
tinha referéncia de pai, e que pai faz muita falta para ajudar o filho a crescer e a

amadurecer.

Por outro lado, os outros 10 participantes relataram ter relacfes saudaveis e de
confianca com suas méaes, o que foi reciproco, pois as maes também

mencionaram possuir uma relacao de amizade e intimidade com os filhos.

A relacdo de amizade e confianca ja estabelecida entre pais e filhos foi
facilitadora para o processo de hospitalizacdo, pois eles ofereceram apoio
mutuo, podendo enfrentar as novas e invasivas situagcdes hospitalares juntos.

Em relacdo aos processos proximais, percebe-se que a convivéncia familiar,



170

guando era de proximidade entre pais e filhos favoreceu o processo de
hospitalizagéo, como foi o caso das méaes que estavam sempre ao lado dos
filhos e relataram desenvolver e fortalecer relacionamentos de amizade ap0s o
tratamento da doenca. Isso porque, como ja possuiam o apego, ele foi
acentuado com o diagnéstico e o tratamento da doenca. Segundo as criangas e

os adolescentes, 0s pais tornaram-se mais parceiros, amigos.
Contextos

Decidiu-se estudar as criancas/adolescentes portadores de cancer no hospital
e em casa para investigar como 0 manejo da doenca se manifesta nesses

contextos.

Ao verificar os mapas realizados pelas criancas em casa e no hospital,
percebemos que o0s principais microssistemas em que 0s participantes estavam
inseridos e que eles reconheciam pessoas em sua rede de apoio foram:
familia, hospital e comunidade. A escola ndo se configura como um
microssistema de grande relevancia, pois, quando eram internados ficavam
longe das escolas de origem e quando retornavam para casa, a maioria ndo
voltava a escola, por conta das limitacdes exigidas pelo tratamento: evitar
contato com bactérias, evitar lugares com muitas pessoas, nao fazer exercicios
fisicos durante muito tempo. Assim, apesar de estar matriculados, a escola foi

pouco mencionada pelos participantes.

A familia foi mencionada nos dois mapas, sendo que a maioria dos
participantes colocou poucos parentes: pais, maes e irmaos. As vezes, avos,
tios e primos. O contexto hospital foi bastante significativo para o0s

participantes, pois, quando internados, todos o colocaram como o principal ou o
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segundo maior microssistema, mostrando a importancia das relacdes
construidas nesse ambiente. Quando estavam em casa, apenas duas criancas
mantiveram o0s contatos no hospital, mostrando que, para criangas e

adolescentes, o relacionamento € significativo por meio da presenca e do

convivio com o outro, sendo que este fornece apoio ao conviver.

A comunidade foi retratada por meio do campo amigos, em que 0S
participantes consideravam o0s amigos do bairro - as outras criancas ou
adolescentes com quem conviviam e tinham amizade. Este campo foi o
primeiro ou segundo principal quando estavam em casa. Ja no hospital, os
amigos do bairro foram mencionados apenas por duas participantes, uma vez
que o convivio presencial também era a forma de materializacdo do apoio

recebido.

A inter-relagdo dos contextos ocorre conforme as mées organizavam a rotina
de casa seguindo as normas e as orientacdes recebidas no hospital. Dessa
forma, os horarios das refei¢cbes, de acordar e dormir, a limpeza da casa, 0
preparo da comida, os alimentos utilizados, e até mesmo nos pormenores,
como, por exemplo, trocar lencéis e toalhas em determinado periodo de tempo.
Até mesmo as pessoas que circulavam pela casa foram limitadas, visitas de
amigos e familiares eram restritas e rapidas para evitar algum foco de
contaminagcdo e nao deixar a crianca/adolescente cansado. JA a casa
influenciou em hospitaliza¢cdes posteriores a primeira alta, visto que os pais
procuravam deixar o ambiente mais proximo da casa por meio de lembrancas
prazerosas, tais como fotos da familia e dos amigos, brinquedos preferidos,

roupas preferidas, cartas de familiares e amigos, assistir aos mesmos

programas de televisdo e ouvir as mesmas musicas de periodo em que ficava
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em casa. O ritual de dormir também foi semelhante ao de casa em nove
participantes, ao relatarem que antes de dormir ouviam historias contadas
pelos pais, faziam oracdes, assistiam televisdo e lavavam os pés, por exemplo.
Isso foi considerado importante para trazer alegria e conforto, aproximando-os
de suas casas e da esperanca de voltar a fazer esses rituais em casa

novamente.

Outra inter-relacdo perceptivel foi a presenca dos amigos fora do hospital nas
redes dos adolescentes, sendo remetidos as lembrancas de confissdes,
namoros, esporte e da associacdo que era feitas ao retorno para sua vida
anterior ao tratamento, uma vez gque as amizades sao relacionamentos muito
valorizados pelos adolescentes. Essas amizades, mesmo nao sendo de
contato pessoal naquele momento, favoreciam a adesdo ao tratamento e a

estadia no hospital, dando suporte e forcas para enfrentar esse dificil periodo.

Tempo

O tempo é outro aspecto relevante na TBDH, por isso optou-se por fazer uma
pesquisa de vivéncia em distintos contextos temporais. Com isso, pudemos
verificar se o tempo entre a hospitalizacdo e o periodo domiciliar, apés a alta,
influenciava na forma de fazer o manejo da doenca. Vale lembrar que a
primeira coleta foi realizada com as criancas quando estavam internadas no
hospital ha, no minimo, sete dias, e a segunda foi realizada apos a alta daquela
internacdo, em casa, quando elas estavam ha, no minimo, 15 dias em
ambiente domiciliar. O intervalo minimo de realizacdo da coleta de dados foi de
seis meses e 0 maximo foi de 10 meses, iSso porque cada participante tinha
um periodo de internacdo e de permanéncia em casa diferente uns dos outros,

e que dependia de diversos fatores: gravidade da doenca, procedimentos
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médicos realizados, tempo de permanéncia no hospital, tempo para
recuperacdo da quimioterapia, disponibilidade da familia para participar fora do
ambiente hospitalar, contato com a familia, adaptacées e readaptacbes aos
contextos em questdo (casa ou hospital). Assim, cada participante foi
acompanhado de acordo com seu tempo disponivel de forma que preservasse

a sua saude e o seu bem-estar.

No hospital, foi possivel observar que o tempo de convivéncia com as maes —
principal cuidadora e acompanhante nesse periodo, foi primordial para
aproxima-las de seus filhos, o que criou uma forte ligacao afetiva. Esse tempo
também favoreceu a constru¢cdo da superacdo dos participantes como ja
discutido nos processos proximais, visto que eles consideravam a presenca e o
apoio das mées como suporte para construir seus modos de enfrentamento as
adversidades. O tempo de convivéncia na internacdo, em que eles foram
entrevistados, variou de 7 a 90 dias, com uma média de aproximadamente 23
dias, sendo que esse convivio foi intensificado pelo afastamento da familia e

pela demanda de cuidados.

“Minha mde é uma guerreira, ela estd aqui comigo o dia todo, dorme ali sentada
como eu te mostrei, mas ela nunca reclama. Eu era mais préximo do meu pai, mas
depois que eu comecei meu tratamento, a gente ficou mais amigo. Eu até conto umas
coisas minhas a ela, de saudade de casa, de umas namoradas que eu tinha na escola
(ri). Ela ndo sabia, ela nem imaginava, mas o hospital faz isso com a gente, a gente fica
junto o dia todo, a noite toda, s6 temos nés da familia aqui” (Kaio, 13 anos).

“A gente fica muito tempo aqui nessa sala [enfermaria], e cada dia parece que ndo vai
acabar nunca. Vocé fica sentada aqui do lado dele, mas ndo tem nada para fazer, e fica
pior porque vocé lembra de casa, das suas coisas. Da primeira vez que eu vim, eu so
chorava. Depois foi passando, vi meu filho sorrindo, melhorando e tem outra coisa que
foi a melhor coisa que aconteceu de estar aqui, eu fiquei muito amiga dele, ele é um
grande companheiro, eu acho que ele me da mais forca do que eu devia dar para ele”
(m3e de Kaio, 13 anos).

“Eu fiquei bem mais préxima da minha mae, porque aqui somos somente nds duas.
Entdo, eu comecei a conversar mais com ela, e ver que ela também pode ser minha
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amiga. Até quando eu estou na casa da minha tia, € com ela que eu quero falar, é ela
que esta ali ao meu lado. Hoje eu falo que ela é minha amiga” (Vany, 15 anos).

“A gente ficou mais amiga depois disso tudo que aconteceu, essa provag¢ao ndo veio a
toa, ndo. Deus me trouxe para junto da minha filha. Quer coisa melhor do que ser
amigo de filho, ndo tem, ndo, é benc¢do, é muito bom” (mae de Vany de 15 anos).

As entrevistas com maes e filhos eram realizadas separadas e em diferentes
dias. Assim, um néo sabia o que o outro havia falado. Percebeu-se que mae e
filho remetem a aproximacdo nas mesmas questdes relacionadas as coisas
boas que aconteceram no hospital e que o tempo favoreceu, mostrando que o
companheirismo e a amizade foram construidos no decorrer de uma situacao
dificil, que era a hospitalizacdo. Porém, o apoio matuo trouxe juntamente com o

tempo de convivio uma relacdo mais significativa e prazerosa.

“Depois que eu comecei a vir para o hospital, a minha mae é a pessoa que esta mais
perto de mim. Quando eu vou para a casa da minha tia, ela que também esta ali
comigo, porque a minha tia trabalha o dia todo e a minha prima ja é casada, ndo mora
mais perto da mde dela. Ficamos eu e ela o dia todinho, por isso eu comecei a
conversar mais com ela, falar um pouco mais da minha vida. Porque, quando eu
comecei a hamorar, ela ndo sabia. Eu hamorava escondido, mas entdo ela teve uma
revelagdo e uma amiga minha confirmou para ela que eu estava namorando mesmo.
Ela ficou chateada porque eu ndo falei com ela, mas ela disse que nada se esconde,
porque Deus falou. Mesmo depois que eu saio do hospital, ela que é minha amiga. La
em casa ndo era assim ndo, eu conversava mais com as minhas amigas, mas agora
somos s6 nds duas” (Vany, 15 anos).

O tempo de convivéncia no hospital favoreceu o relacionamento de mée e filha,
uma vez que permaneceu, ao voltarem para casa, o relacionamento construido

no hospital.

Outro aspecto importante em relacdo ao tempo foi verificar que a convivéncia
construida no periodo de internacgéo facilitou a adesdo ao tratamento e aos
processos adaptativos, pois na segunda entrevista realizada com os
participantes, apés um periodo médio de 7 meses e meio, percebemos que as
relacdes permaneciam, ndo sO o tratamento, mas também a readaptacdo a

casa.
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“Estudar é uma forma de entender que a sua vida continua la fora. Seu filho sai do
hospital depois de passar por tanta coisa da doenca, chega em casa, pode voltar para a
escola porque esta ali [na classe hospitalar ou na escola]. E saber que vocé esta de
volta para a sua vida, para as suas coisas, que vocé venceu sabe, vocé esta de volta,
isso € muito bom, sabe” (Mae de Bia de 9 anos).

Soma-se a isso, o fato de que foi possivel perceber quais caracteristicas
permaneciam e quais mudaram apos o periodo de tempo do tratamento entre
as duas coletas. Karen, por exemplo, que era uma crianga que apresentava
comportamentos infantilizados para sua idade, acentuou ainda mais 0s
comportamentos de apego, que reforcavam as caracteristicas de cuidado e
super-protecdo de sua mae, fazendo com que a relacdo de dependéncia
aumentasse ainda mais com o decorrer do tratamento da doenca. Ja as
caracteristicas pessoais de Dom n&o favoreceram seu relacionamento com sua
avo, porém ao ir para o hospital, ele fez amizades com os outros pacientes
internados na mesma enfermaria, fato que foi comprovado pelas redes de
apoio, uma vez que ele foi citado pelas criangas/adolescentes e também os
citou em seu MCC. Assim, pode-se sugerir que ele possui caracteristicas
relacionais, que permite com que outras pessoas se aproximem dele e tenham

relacionamentos saudaveis.

4.DISCUSSAO GERAL

Vivendo com cancer

Por meio do contato direto com as criangas e com suas maes, bem como a
experiéncia no ambiente hospitalar e na rotina durante a coleta de dados, foi
possivel verificar como ocorre o periodo de hospitalizacédo e todo 0 processo
que envolve a descoberta e o tratamento da doenca. Cada criangca ou

adolescente, a sua maneira, buscava por diferentes formas um modo de
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minimizar o sofrimento e de se manter positivo frente aos desafios impostos
pelo tratamento da doenga. Em todos os doze relatos, ficou evidente como o
apoio da familia e a presenca de um cuidador se mostra como fator
determinante para fazer com que esse processo de hospitalizagdo seja mais

facil e adaptativo ou mais dificil e doloroso sem o apoio familiar necessario.

Com os resultados apresentados percebeu-se que todos os participantes com
cancer apresentaram mudancas significativas em sua rotina, o que também
impactou na configuracdo de suas redes de apoio em cada ambiente. Mesmo
em diferentes niveis de gravidade, o tratamento da doenca modificou a
dindmica social das familias e das criancas/adolescentes, seja nédo
frequentando lugares publicos para evitar a exposi¢do a outras doencas, seja
ndo recebendo muitas visitas em casa pelo mesmo motivo. Além disso, elas
eram privadas de fazer qualquer atividade fisica e, consequentemente, ficavam
impossibilitadas de frequentar a escola, a igreja e outros lugares publicos, bem
como privados de convivio social, assim como também foi averiguado em
outras pesquisas (Eiser, 1997; Barros, 2003; Crepaldi, Linhares, & Perosa,

2006; Ferreira, 2006).

Além disso, as criancas/adolescentes inUmeras vezes disseram sentir
saudades de diferentes aspectos da vida anterior as hospitalizagfes da doenga
e ao tratamento, como, por exemplo, saudade de casa, do convivio com 0s
irméos, da comida de casa, de brincar na rua. Aléem disso, queixavam-se de
precisar sempre ficar deitadas, com restricbes de locomocdo e nao poder
realizar quaisquer atividades (Castro, 2007; Ferreira, 2006; Gabarra, 2005;

Castro Neto, 2000; Guimaraes, 1987).
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Em relacdo aos achados acerca do impacto gerado na familia, percebeu-se
que os familiares destinavam seus esforcos para o membro acometido pela
doenca com o intuito de cuidar dele, e também de reorganizar a vida a partir da
nova situagdo, o que consistia em mudancas na vida conjugal, na dos outros
filhos e de toda dindmica e rotinas familiares (Castro, 2007; Andolfi, 1984;
Lavee & Mey-Dan, 2003; Carter & McGoldrick 1995; Goldbeter-Merinfeld, 1998;
Minuchin, 1982; Wagner, Tronco, & Armani, 2011). Assim, pode-se dizer que
todo o sistema familiar modificava-se conjuntamente, de forma a criar
diferentes habilidades, formas de se relacionar e de se comunicar uns com 0s
outros. Diante da doenca, essas novas configuracdes abarcavam todos 0s
membros que precisam dar conta de atender as necessidades do filho doente,
bem como dar continuidade a dinamica familiar com a vida dos cénjuges e dos
outros filhos (Ferreira, 2006; Gabarra, 2005; Castro Neto, 2000; Guimarées,
1987; Carvalho, 2008; Wagner, Tronco, & Armani, 2011; Nascimento, Monteiro,

Vinhaes, Cavalcanti, & Ramos, 2009).

A presenca constante e o engajamento nos cuidados das criangas por parte de
suas cuidadoras, as maes, se mostraram determinantes na promogéao de bem-
estar e no auxilio para lidar com os incébmodos diérios ocasionados pelo
tratamento. Todas as mées se mostraram comprometidas em apoiar o filho
durante o tratamento, tanto na internacdo quanto em casa, nos cuidados e
rotinas, mostrando-se preocupadas em minimizar chances de contaminacéao,
proferindo palavras de apoio, otimismo e perseveranca, e sempre buscando
construir uma perspectiva positiva frente aos desafios impostos pela doenca e
pela hospitalizacdo. Essa conduta se mostra distinta ao que foi apontado por

Crepaldi (1999b), em que a autora indicava que, apesar de haver medidas para
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inclusdo dos pais no hospital, até a década de 70, estes ainda ndo estavam
comprometidos com os cuidados das criancas, sendo apenas espectadores

dos procedimentos médicos.

Ja em pesquisa mais recente, Espirito Santo et al. (2011) apontaram o quanto
0 engajamento nos cuidados pode ser tao intenso que os cuidadores chegam a
perder seus empregos para conseguir auxiliar o filho durante todo o tempo do
tratamento. Além disso, muitas vezes ocorre a sobreposicdo de tarefas,
principalmente quando o cuidador € a mae, pois esta continua engajada nos
cuidados da casa e dos outros filhos, o que acarreta uma rotina exaustiva e,
por vezes, sintomas moderados de estresse e depresséao (Silva, 2010; Santos,
2010). Diante disso, destaca-se que as 12 maes da pesquisa nao estavam
trabalhando no momento, mas oito relataram que gostariam de continuar nos
trabalhos que exerciam (costureira, vendedora de roupas, merendeira, doceira,
faxineira, baba e colhedora de café) apds a plena recuperacao do filho, pois,
segundo elas, o trabalho ajudava na renda da familia. Além das questbes
emocionais, também surgiram questdes econdbmicas que ficaram
comprometidas com o afastamento delas do trabalho e de casa, ocasionando,

assim, dificuldades financeiras.

Outra descoberta que afeta a dindmica familiar € a relacdo de dependéncia
entre mae e filho. Quando ela ja existe, € intensificada pela situacdo do
adoecimento da crianga, como € o caso de Karen e de Theo. Isso esta de
acordo com o estudo de Quintana, Wottrich, Camargo, Cherer e Ries (2011),
realizado com familiares/cuidadores que acompanharam criancas e
adolescentes acometidos pelo cancer, o qual demonstrou a existéncia de um

contexto quase que exclusivo de dedicacdo aos filhos e envolve, portanto,
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grande protecdo e zelo, o que pode ocorrer nas relagdes que tenham

caracteristicas simbioticas.

Assim, a vivéncia da doenca pode intensificar o vinculo de apego entre méae e
filho, de forma que esta passa a viver quase que exclusivamente em funcao do
cuidado para dar conta das necessidades da crianga, principalmente no inicio
do tratamento, em que as adaptacdes e ajustes necessarios ainda estdo sendo
estabelecidos (Nascimento, Monteiro, & Vinhaes; Cavalcanti & Ramos, 2009).
Nesse sentido, Rolland (1995) discorre sobre a unido familiar diante da vivéncia
da doenca crbnica. Segundo esse autor, no inicio do tratamento a familia
precisa se manter unida para enfrentar esse periodo de crise, porém, ao passar
esse momento, a familia deve ser cautelosa para que esse cuidado ndo se
torne uma super protecao, e ndo seja sufocante de forma a comprometer a
autonomia da crian¢a e consequentemente sua saude psicologica e emocional
(Soares, 2002; Zanon, Ajuriaguerra, & Marcelli, 1991; Menezes, 2012;

McDaniel, Hepworth, & Doherty, 1994; Berthoud & Bergami, 1997).

Por isso, este se configura como um periodo em que ocorrem diversas
transformacdes e os integrantes se encontram especialmente sensiveis frente
as mudancas dos demais, podendo haver novas formas de relacionamento e
comunicacdo entre eles. Soma-se ao fato de os progenitores administrarem o
cuidado com os filhos pequenos, as preocupacdes financeiras que fazem parte
da realidade de grande parte das familias brasileiras, o que demanda uma
importante mobilizacdo de recursos familiares e sociais (Berthoud & Bergami,

1997; Salci & Marcon, 2011).
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Assim, a familia passa a ter como meta o tratamento da crianca e sua cura,
reorganizando-se para possibilitar as condi¢cdes que deem conta dessa nova
situacdo (Crepaldi, 1998; Rolland, 1995; Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010;
Wagner, Tronco, & Armani, 2011). Pode-se dizer que h& alteracbes na
dindmica da familia em diferentes momentos da vida, o que faz com que 0s
integrantes do sistema familiar desenvolvam estratégias para reequilibrar a
situacdo (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010). Além disso, a familia, quando
possui filhos pequenos, necessita estabelecer novos limites, bem como os
papéis que cada um ird desempenhar, de forma a equilibrar as funcbes

conjugais e parentais.

Nesta pesquisa, surgiram historias de familias que foram reorganizadas para
lidar com o tratamento dos filhos. As doze méaes relataram essas mudancgas,
sendo que a mae de Vany mudou-se da Bahia para o Espirito Santo para
acompanhar a filha, e a mée de Edu deixou o interior do Estado para estar ao
lado do filho. Além dessas mudancas espaciais, as maes relataram a mudanca
na organizacao de tarefas da casa, visto que a familia precisou se reorganizar
para dar conta das tarefas antes realizadas pela mée. Assim, a maioria das
familias passou a contar com a ajuda de outros parentes, principalmente da

avd materna e das tias maternas.

Diante disso, neste estudo fica evidente que um dos maiores desafios para
todos os envolvidos nos cuidados com pacientes pediatricos de doencas
cronicas, inclusive no contexto domiciliar, € o de ajudar criancas/adolescentes
a enfrentar o tratamento da doenca, o que representa melhorias no
funcionamento adaptativo, a partir da criagcdo e da manutencao de estratégias

favoraveis a condicdo de doenca e de tratamento (Kohlsdorf & Costa Junior,
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2008; Dias, Baptista, & Baptista, 2003; Barros, 2003; Ferreira, 2006). Isso ficou
perceptivel quando oito participantes relataram ter o apoio das méaes e da

familia para lidar e superar cada situacéo imposta pelas etapas do tratamento.

Ademais, esta pesquisa apresenta-se um panorama de sentimentos que s&o
experienciados pelos progenitores, especialmente para a mée cuidadora, que
fica quase que exclusivamente em funcdo do filho em tratamento. Pode-se
observar na categoria sentimentos e emoc¢0es que essas maes revelam
sentimentos negativos de medo, angustia, desespero e duvida em relacdo ao
futuro, mas também vivenciam sentimentos positivos durante o processo de
adoecimento, sentimentos de alegria, esperanca e otimismo, que estao
diretamente ligados a melhora do quadro clinico e a boa resposta do organismo
frente aos medicamentos e procedimentos, 0 que aumentava a perspectiva de
vislumbrar um futuro para esse filho junto & familia. Esses dados sé&o
importantes do ponto de vista do estudo de Castro e Thomas (2012), que
colocam o tema dos sentimentos vivenciados pelos pais como uma area ainda
carente de pesquisas, pois hd uma grande complexidade dessas emocdes e da
influéncia que elas exercem na vida da familia de uma pessoa com doenca

cronica.

Outro aspecto reconhecido pelas familias em relacdo aos sentimentos
negativos foi a tristeza e a desesperanca quando vivenciam as mudancas na
dindmica familiar. Da amostra estudada, oito maes relataram tristeza por estar
longe de casa, longe dos outros filhos e de sua vida social. Essa tristeza,
somada ao cansagco e ao estresse gerados pela rotina de hospital e em

acompanhar o filho, refletem em todos os membros da familia, fazendo com
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gue eles necessitem lidar com mais aspectos de adversidade (Salci & Marcon,

2011; Castro & Thomas, 2012).

Ademais, os achados desta pesquisa corroboram com a literatura, pois
segundo Crepaldi e Gabarra (2005), o conhecimento sobre a doenga e sobre o
tratamento contribui para que as criangas sejam mais colaborativas e
fortalecam a adesdo ao tratamento porque, ao conhecer a importancia do
mesmo e dos procedimentos que serdo realizados, elas ficam menos receosas
e mais seguras. Com isso, os relatos das criancas demonstraram que elas nao
se sentem culpadas por ter uma doencga cronica e jA sabem que a causa da

mesma nao esta ligada diretamente a algum habito ou comportamento delas.

Essa percepcdo das criancas/adolescentes, de que a melhora e a cura da
doenca esta diretamente ligada a adesao e a colaboracdo do paciente, vai ao
encontro dos dados descobertos por Lustosa, Alcaries, e Costa (2011), que
creditam a adesdo ao tratamento a boa comunicacdo dos médicos e ao

acolhimento da equipe médica para com o paciente e sua familia.

O impacto do diagnéstico de uma doenca como o cancer infantil pode
comprometer o tratamento, uma vez que as desordens psicossomaticas podem
ser desastrosas para a crianca e seus familiares, levando-os a desequilibrios
emocionais, inseguranca, culpabilidade, medo e até mesmo a um quadro de
depressao (Carvalho, 2008). Esse impacto foi relatado tanto pelas maes,

guanto pelos participantes doentes.

Esses relatos confirmam o que foi visto por Farinhas et al. (2013), em que a
familia apresenta comportamento de evitar a doenca, aléem de medo e

incertezas. Isso confirma o que também foi observado por Ballone (2007)
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quanto as emocdes ao receber o diagnostico: primeiro, a negacao, em seguida,

0 medo, a associacao a morte e ao sofrimento.

Essas reacfOes apresentadas nos relatos das méaes das criancas remete a
emissao de comportamentos negativos, pois o cancer ainda € uma doenca
muito temida para a populacdo em geral, dando comumente a ideia de dor,
angustia e morte inerente, o que também é possivel observar em Ballone
(2007). Ainda de acordo com o autor, as reacfes psicolégicas sao raiva,

magoa, culpa, ansiedade e tristeza.

Os dados encontrados referentes ao diagndstico da doenca corroboram com
outros estudos realizados, em populagdo com doencas crénicas, que apontam
a espiritualidade e o apoio familiar como pecas fundamentais para o
enfrentamento do diagnostico e da propria doenca. A maioria dos participantes
acionou sua religiosidade e sua fé como ferramentas para lidar com a doenca
(Farinhas et al., 2013; Ballone, 2007; Hostert, Enumo, & Motta, 2015; Motta &

Enumo, 2010; Carnier, 2012; Caprini, 2014).

Quanto a rotina de estar em um hospital, as atividades foram descritas pelos
participantes de uma forma geral como algo “sempre igual”’, com as mesmas
atividades e horéarios, sem mudancas ou coisas novas para fazer. Nesses
relatos, também se observou o padrdo de respostas diferenciados de acordo
com a idade dos participantes, como ocorreu na categoria causa da doenca.
Quanto menor a crian¢a, mais dificuldade ela teve de elaborar respostas mais
explicativas e detalhadas, predominando a forma mais geral, corroborando com
os dados de Barros (2003), Del Barrio (1990), e Hostert, Enumo, e Motta

(2015).



184

Os dados da pesquisa sobre estudar durante a hospitalizacdo apresentaram
informagdes semelhantes aos achados de diversos autores. Esses dados
confirmam a importancia de manter o estudo durante a hospitalizagéo, visto
que favorece a adesdo ao tratamento e as rea¢fes psicoldgicas frente a uma
situacdo adversa (Fonseca, 2003; Almeida & Albinatti, 2009; Sandroni, 2008;
Hostert, Enumo, & Motta, 2014; Hostert, Enumo, & Motta, 2015). Além disso,
estudar, para esta amostra foi considerado um ganho para além da aquisicdo
de conhecimento e da aprendizagem de contetdos propostos pela educacgéo
brasileira. Para os participantes, estudar era uma forma de estar conectado a
sua vida anterior a hospitalizacdo, o que lhes trazia sentimentos positivos,
como esperanga de cura para retornar a sua vida de estudante e também a
perspectiva de fazer planos e vislumbrar um futuro, o que era possivel ocorrer

por meio da possibilidade de estudar.

Esses relatos de sentimentos negativos associados aos procedimentos
invasivos e dolorosos assemelham-se aos achados de Carrilo e Quiles (2000),
Martins et al. (2001), Alcantara et al. (2013), Soares e Vieira (2004), em que o
sofrimento decorrente da hospitalizacdo tem relacdo direta com a dor sentida
nesse ambiente, e também pelas restricdes impostas por ele, como nao poder
ficar no chdo para ndo contrair bactérias e, posteriormente, doengcas como
viroses, gripes e outros. Evitar contato com muitas pessoas pelo mesmo motivo
anteriormente colocado, além dos afastamentos de pessoas com quem
conviviam nos ambientes fora do hospital, casa, escola, igreja, sendo que esse
afastamento social foi grande gerador de tristeza, principalmente nos cinco

adolescentes (Olavo, Levi, Keven, Leo e Vany).
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A falta de escolarizacdo se refletiu nos habitos alimentares e de higiene das
familias, pois quanto menor era o grau de escolaridade, menos cuidadosos
eram os pais quanto a saude do filho e a limpeza da casa. Além desta, a pouca
escolaridade dos pais também afetava os relacionamentos, uma vez que pais
com escolaridade baixa, interagiam menos com os filhos. Esses dados foram
confirmados por outros estudos, que consideram a familia com um importante
papel, que pode favorecer ou vulnerabilizar os processos individuais de
superacao (Koller, Barone, & Antoni, 2006; Polleto & Koller, 2008; Caprini,

2010).

Conclui-se que a parte da vivéncia da doenca e do tratamento da histéria de
Leo assemelha-se a de Vany, pois ambos sao adolescentes de 15 anos, tem a
preocupacao e o desejo de trabalhar, ter oportunidades para vencer a pobreza
e a violéncia de seus bairros, bem como almejam ter uma vida melhor do que
seus pais, quase analfabetos. Eles desejam estudar, trabalhar e também
arranjar um companheiro, casar e constituir uma familia. Os dois casos sdo
histérias com indicios de resiliéncia, que mostra como adolescentes participam
ativamente na construcdo de suas histérias de vida, ndo se conformando com a

miséria social e emocional de suas familias.

Rede de Apoio

Em outra parte do estudo, pode-se concluir que o uso do Mapa dos Cinco
Campos (Samuelsson, Thernlung, & Ringstrom, 1996) se mostrou de grande
valia na investigacéo das redes de apoio das criancas e dos adolescentes, uma
vez que possibilitou o acesso as informacgdes de uma maneira ludica e

prazerosa. Ao se disponibilizar o mapa, a possibilidade de descrever os lagcos
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de interagdo estabelecidos nos diferentes ambientes é oferecida aos avaliados,
e isso favorece a crianca e ao adolescente se expressarem, além de ficar mais

nitido para o pesquisador visualizar a rede afetiva da crianca.

As criancas, como podde ser visto nos mapas, estabeleceram varios lacos
dentro do hospital enquanto estiveram internadas. Oito da mesma enfermaria
citaram umas as outras em seus mapas, assim como o0s profissionais
envolvidos em seu tratamento. Este € um dado bastante positivo, pois mostra
que a equipe meédica procura fazer um atendimento mais humanizado,
promovendo esforgos para que o ambiente hospitalar seja menos austero e
mais acolhedor de maneira que as criangas possam estabelecer lagos entre si

como forma de se apoiarem mutuamente durante o tratamento.

Em relacéo as redes de apoio nos dois contextos, € perceptivel o maior nimero
de contatos na rede domiciliar, com uma diferenca de 30 contatos, passando
de 271 contatos no hospital para 309 em casa. Outro fato relevante foi que,
além dos contatos, o fator de proximidade também foi maior no ambiente de
casa, permitindo-se afirmar que a rede foi fortalecida nesse ambiente. Diante
disso, percebe-se que hd uma limitacdo de contatos no hospital, assim, sugere-
se que o hospital poderia criar meios para permitir aos pacientes ter contato
com sua rede de apoio anterior a hospitalizacdo, pois as vezes este limita o
estabelecimento de interagcbes que poderiam ser importantes na vivéncia
desses pacientes, e que podem também gerar beneficios para o proprio

tratamento.

Como pontuado por Menezes (2010) e Barros (2003), é pertinente investigar de

gue maneira se configura a rede de apoio da crianca hospitalizada na tentativa
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de conhecer seu funcionamento e acessar sua realidade. Dessa maneira, ficou
perceptivel quais mudancas ocorreram com o advento da hospitalizacdo e de
que forma essas modificagBes de rotina e no circulo social podem influenciar o
modo como a crianga estava vivenciando e lidando com o periodo de

internacao.

Mais uma vez € importante sinalizar que a rede social exerce influéncia na
saude e bem-estar da crianca hospitalizada, uma vez que sera baseada nela
que ela ird se orientar e criara estratégias e competéncias para realizar suas
interacdes e lidar com situacdes desestabilizadoras e confusas. A auséncia de
uma rede de apoio forte e consistente pode gerar sentimento de isolamento e

perda de sentido de vida (Samuelsson, Thernlund, & Ringstrom, 1996).

Diante disso, evidencia-se a importancia fundamental da presenca de uma rede
de apoio engajada e presente para que possa ser oferecido a crianca e ao
adolescente o sentimento de seguranca e de acolhimento, que seréo fatores
determinantes para a sua adesdo ao tratamento e para o enfrentamento da
doenca. Os profissionais da psicologia, bem como outros profissionais da
saude, devem contribuir para que o processo de internacdo seja um periodo
significativo para o paciente pediatrico, possibilitando a entrada e o
compartilhamento de informacdes e cuidados da crianca com os cuidadores.
Tudo isso para minimizar os incobmodos do tratamento e possibilitar que a
crianga seja resiliente e consiga mobilizar seus recursos pessoais e

interpessoais para o enfrentamento da doenca.

Processos Proximais
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Estudos realizados sobre amizade identificam nessa relagdo um apoio e
favorecimento do desenvolvimento emocional, cognitivo e moral de seus
participantes, além de contribuir na saude fisica e emocional (Garcia, 2005;

Ricardo & Rossetti, 2011; Ferreira & Garcia, 2011; Garcia & Pereira, 2012;).

Os processos de amizade também afetaram muito a internacdo dos
adolescentes, de forma que eles mantiveram seus amigos do bairro, da igreja e
da escola em sua rede de apoio durante a hospitalizacdo, uma vez que
conseguiam se comunicar por celular e por cartas. Além deles, 0s novos
amigos feitos no hospital também apareceram na rede de apoio, sendo 0s

contatos de grande valor para eles.

A qualidade dos PP favoreceu a saude das criancas/adolescentes, a medida
que eles se descreviam como fortes e com esperanca de cura para sua
doenca. Além disso, o enfrentamento dos pacientes que possuiam PP com as
maes considerados fortes e com bons relatos de desenvolvimento foram mais
positivos e mais adaptativos, pois eram 0S mesmos pacientes que se
mantinham colaborativos e participativos no tratamento em casa e também
durante as internagdes no hospital, de acordo com as entrevistas das maes e
das proprias criangas/adolescentes. Dessa maneira, corroborou-se com o que
Moares e Koller (2004) e Ceconello e Koller (2003) afirmam sobre tanto a
saude quanto o desenvolvimento serem resultados de um processo de
interacdo continua entre pessoas e seus contextos. Ademais, Bronfenbrenner e
Evans (2000) também afirmam que quanto mais intensos e frequentes, maior o
impacto positivo dos PP sobre o desenvolvimento e a saude da pessoa, 0 que

faz com que as criancas/adolescente com cancer se adaptem mais facilmente
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a condicdo de tratamento e sejam mais positivas ao enfrentar situacdes

adversas.

Esses dados corroboram com o que Bronfrenbrenner e Morris (2006)
descreveram como processos proximais satisfatorios, que deveriam ser
reciprocos, ocorrer em um periodo significativo de tempo, possuir estabilidade
e ser cada vez mais complexos. Além disso, as pessoas envolvidas nos
processos precisam estimular a capacidade de exploracdo, atencdo e
imaginagdo da pessoa em desenvolvimento (Bronfenbrenner & Ceci, 1994;

Bronfembrenner, 1996).

Nesse guesito, as maes estimulavam os filhos tanto com cuidados relativos ao
tratamento, quanto ao se colocarem como amigas abertas ao dialogo, o que foi
fortalecido pelo fato dos participantes nao frequentarem a escola. Assim sendo,
o relacionamento com as maes foi intensificado por ambos passarem muito
tempo juntos. Ademais, o relacionamento de mae e filhos no ambiente
domiciliar foi relatado como satisfatorio, pois ambos descreveram sentimentos
de alegria e prazer por terem desenvolvido uma relagéo de amizade, que antes
ndo era de intimidade ou ndo existia. Enfatizaram que o elo construido no
hospital permanecia em casa e se tornava cada vez mais préximo e presente

no dia a dia dos participantes.

Em suma, os processos proximais como formas de interacdes reciprocas entre
a pessoa e seu ambiente imediato foram apresentados por considerarmos este
um processo em que a pessoa pode lancar méo de habilidades, que se tornam
fundamentais nas interacfes e na promocdo do seu préprio desenvolvimento.

Diante da importancia desse fator, os processos proximais vivenciados pelas
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criancas e pelos adolescentes durante a hospitalizacdo e desospitalizacao,
foram relacionados com a perspectiva de se criar fortalezas para lidar com
situacOes delicadas, como a de manejo do cancer (Bronfenbrenner & Morris,

1998; Bronfenbrenner & Evans, 2000).

Em relacdo aos PP com a equipe médica, as criancas/adolescentes relataram
que ter amigos no hospital minimizava o sofrimento e ajudava a esquecer a
doenca, e isso incluia os profissionais que lidavam com eles nas enfermarias,
como médicos, enfermeiros, fisioterapeuta e nutricionista, a quem estes
consideravam amigos. Soma-se a isso o fato das caracteristicas pessoais
interferirem diretamente no estabelecimento dos processos proximais, seja

facilitando ou dificultando os mesmos (Bronfenfenbrenner, 1994; 2005)

Quanto aos processos proximais, percebe-se que a convivéncia familiar,
quando era de proximidade entre pais e filhos, favoreceu o processo de
hospitalizagdo. Como ja possuiam o apego, este foi acentuado com o
diagnostico e o tratamento da doenca, pois, segundo as criancas e 0S

adolescentes, 0s pais tornaram-se mais parceiros, amigos.

Diante de tudo que foi exposto, conclui-se que o estudo da rede de apoio foi de
extrema importancia para este estudo, uma vez que as redes de apoio
contribuiram para fortalecer a relacdo mae-filho, auxiliando na construgcéo e no
estabelecimento de processos proximais, de forma que esses processos
tiveram um papel fundamental no enfrentamento da doenca, desde a recepcao
do diagndstico, passando pelas diversas fases do tratamento e evolucéo, até a

cura da doenca.
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5.CONCLUSOES

As redes de apoio social e afetiva influenciam diretamente na adesdo ao
tratamento e no enfrentamento da doencga, e favorecem, assim, a vivéncia da
hospitalizagdo. Quanto maior e mais significativa foi a rede de apoio, melhor foi
a perspectiva da crianca e do adolescente frente a expectativa de melhora do
quadro clinico, e até mesmo de cura da doenca, percebidos por meio dos

relatos na compreensao da vivéncia da doenca e do tratamento.

Os processos proximais foram favorecidos pelo contato mae-filho durante o
tratamento da doengca. Como esta passava quase que o0 tempo inteiro junto do
filho, sua interagdo aumentou em quantidade e qualidade, sendo que a maioria
dos participantes relatou possuir um relacionamento de suporte matuo por meio
da amizade. A permanéncia dos PP no contexto domiciliar também foi
verificada nos participantes. Em sete, esses processos foram mais fortes, ou
seja, com mais evidéncias de resultados positivos, 0 que permite inferir esses
PP como um aspecto positivo do periodo de tratamento. Diante disso, a
presenca da mae como a cuidadora principal e dessa forma constituida como
maior fonte de apoio afetivo e social foi possivel em grande parte pelo
envolvimento e pelo apoio de toda familia (pai, mée, avos e irmaos) para fazer
com que o processo fosse menos doloroso e menos trauméatico. Pode-se,
entdo, afirmar que essa proximidade e apoio foram imprescindiveis para esse
enfrentamento de forma positiva (Melo, Barros, Campello, Ferreira, Rocha,
Silva & Santos, 2012; Cheron & Pettengill, 2011; Primio, Schwartz, Bielemann,

Burille, Zillmer, & Feijé, 2010).
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As redes de apoio foram maiores no periodo em que se encontravam fora do
ambiente hospitalar, sendo que o grau de vinculagcdo do participante com as
pessoas mencionadas nas redes foi ainda maior nesse mesmo contexto. 1Sso
sugere que o0s contatos mantidos no hospital foram importantes naquele
momento de internacdo, tornando-a menos dolorosa, porém 0s
relacionamentos estabelecidos no ambiente casa foram os mais importantes e
permanentes. A rede de sete participantes aumentou no ambiente domiciliar,
sendo que essa rede mais ampla demonstra microssistemas mais
diversificados e com maior proximidade da criangca/adolescente, o que sugere
contatos de maior intimidade e suporte, tornando-se, assim, um bom
prognéstico de desenvolvimento saudavel, conforme a Teoria Bioecoldgica

(Bronfenbrenner & Evans, 2000).

Os processos proximais e as redes de apoio dos participantes foram variaveis
determinantes para uma boa significagcdo da vivéncia da hospitalizagdo, e
consequentemente, para um bom enfrentamento da doenca e uma maneira

otimista de lidar com o tratamento da mesma.

Em suma, o periodo de hospitalizacdo ndo deve necessariamente ser
prejudicial ao desenvolvimento ou apenas vivenciado de forma dolorosa e
traumatica, pois, diante dos achados deste estudo, pode-se inferir que as
condicbes adversas do hospital (rotinas e horarios estabelecidos, higiene e
alimentagdo regrados, ndo receber visitas nas enfermarias, limitacdes de
contatos, e ambiente a principio aversivo pelos dolorosos e invasivos
procedimentos do tratamento e, acima de tudo, pela separacdo de uma rede
maior de contatos sociais, que poderia estar oferecendo apoio neste momento

dificil), foram compensadas pelos processos proximais vivenciados pelas



193

criangas/adolescentes com cancer, especialmente nas interacdes com suas
maes, fazendo com que esses relacionamentos ndo anulassem as questdes de
desenvolvimento dos adolescentes, por exemplo, como planejamento de futuro
em relacdo a namoro e ao trabalho. Tudo isso tornou esse momento dificil
mais adaptativo e com acontecimentos felizes e prazerosos, como as festas de
aniversario nas enfermarias, que foram para sete participantes algo marcante
em suas trajetdrias, se tornaram a melhor festa de suas vidas, sendo uma
comemoracao que néo fazia parte de sua experiéncia, segundo relatos. Esta
conclusdo mostra 0 que seriam o0s resultados positivos de uma relacdo de

processos proximais descritos por Bronfenbrenner e Morris (1998).

Entende-se que esta tese contribuiu para reforcar a importancia das interacées
no contexto da hospitalizacdo, sendo este um mecanismo que a crianga pode
acionar para lidar com um ambiente a principio aversivo. Assim, € possivel
afirmar que os resultados corroboram com outros estudos que ja comprovaram
que os relacionamentos por meio das redes de apoio e dos processos
proximais sdo recursos benéficos na hospitalizacao infantil, por conseguirem
reter os sentimentos e a atencdo da crianca e do adolescente e, assim,
minimizar o sofrimento e o0 estresse gerados pela hospitalizagdo. Ademais,
constatou-se que a pesquisa apresentou algumas limitagbes: a primeira foi
quanto ao numero de participantes ser mediano para fazer generalizacées dos
resultados da rede de apoio e dos processos proximais; outra limitacdo foi a
demora da aprovacéo por parte do hospital, visto que a diregcdo sugeriu que
mudasse a populacdo para outras doencas cronicas, uma vez que outros

pesquisadores da UFES dos Programa de Pés-Graduacdo em Saude Coletiva
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e do Programa de POs-Graduacdo em Educacdo estavam estudando os

mesmos sujeitos.

Diante de tudo isso, constatou-se que as redes de apoio ocupam um lugar
importante no processo do tratamento e recuperagdo dessas criancas. Dessa
maneira, este estudo contribui para que préximas pesquisas possam investigar
o favorecimento das redes de apoio dos pacientes na visdo dos pais, dos
profissionais de saude, e até mesmo comparar um grupo que esta
hospitalizado h& muito tempo com outro grupo que acabou de ser
diagnosticado. O estudo de processos proximais no ambiente hospitalar ainda
€ raro no pais, o que pode favorecer pesquisas futuras para investigar o
beneficio dos relacionamentos na hospitalizacdo de diversas doencas e faixa

etarias.

Para finalizar, € necessario que pais, profissionais de saude e familiares,
observem como criangcas e adolescentes vivenciam situagbes adversas,
especialmente a hospitalizagdo, para que sejam identificadas por meio das
redes de apoio e dos processos proximais, as formas mais adaptativas de lidar
com a doenca nesse periodo de hospitalizacdo e tratamento do cancer,
minimizando, assim os efeitos negativos que esse periodo possa trazer ao

desenvolvimento.
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ANEXO B

MAPA DOS CINCO CAMPOS - FOLHA DE REGISTRO
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Criancas com cancer: vivenciando a hospitalizacio e redes de apoio.
Pesquisador: Edinete Maria Rosa

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 19538713.7.0000.5542

Instituicdo Proponente: Centro de Ciéncias Humanas e Naturais da Universidade Federal do Espirito
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 395.283
Data da Relatoria: 06/09/2013

Apresentacgao do Projeto:

Trata-se de um projeto de pesquisa acerca da rede social de apoio a criangas com cancer.

Objetivo da Pesquisa:

A pesquisa visa a analisar as contribuicdes que a familia pode fornecer a crianga com cancer, além de
verificar quais as redes de apoio da crianga presentes em dois contextos ecolégicos: hospital e casa.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Os procedimentos a serem realizados nesta pesquisa ndo apresentam riscos para as criangas ou para 0s
pais participantes. O material a ser utilizado n&o € téxico, e sera apresentado de modo que as criancas se
sintam confortaveis e motivadas para fornecer as respostas. Trar4 beneficios em termos de geracio de
conhecimento acerca do processo de hospitalizagdo de criangas com cancer.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

E uma pesquisa de carater qualitativo, centrada no acompanhamento de criangas com cancer e suas
familias. O projeto é apresentado de forma ética, clara e objetiva.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatéria:

Os termos apresentados incluem o carater voluntario da participacéo, além da confidencialidade dos dados.
Estao ausentes informacgdes de contato com o Comité de Etica, que devem ser
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Solicitamos que as informacdes de contato com o Comité de Etica sejam inseridas no TCLE (E-mail:
cep.goiabeiras@gmail.com; Telefone: (27) 4009-7840). A pesquisa pode ser desenvolvida com a condigéo
de apresentar os resultados as instancias gestoras e dar retorno & comunidade pesquisada, na forma de
publicacao.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que as informagdes acima estejam incluidas no TCLE. Apés essa alteracéo, o projeto pode ser

iniciado, j4 que o projeto ndo apresenta nenhum outro conflito de interesses, lembrando-se da necessidade
de retorno dos resultados.
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ANEXO D

Carta de Aprovacdo da Direcéo Técnica do Hospital Estadual Infantil de
Vitoria Nossa Senhora da Gléria(HEINSG)

GOVERNO DO ESTADO DO ESPIRITO SANTO
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria
DECLARAGAO DA INSTITUICAO ONDE A PESQUISA SERA EXECUTADA

AO COMITE DE ETICA EM PESQUISA CEP/HINSG/SESA

Declaro conhecer e estar de acordo com realizacao do projeto de pesquisa
intitulado Criangas Hospitalizadas por doencas hematoldgicas: vivéncia da
hospitalizacao e redes de apoio, sob a responsabilidade do(s) pesquisador
Paula Coimbra da Costa Pereira Hostert e do orientador Edinete Maria Rosa, a
ser realizada no setor: Hematologia.

Declaro ainda, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em
especial aResolucdo CNS 196/96. Esta instituicdo esta ciente de suas co-
responsabilidadescomo instituicdo co-participante do presente projeto de
pesquisa e de seucompromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos
sujeitos nela recrutados,dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia
de tal seguranga = bem

estar.

Estou ciente que a pesquisa serd iniciada apds aprovagdo do
CEP/HINSG/SESA. )
Local e data: V. fgtigon 20103 [2043

1. Rachel Lag urt Costa

-HINSG
Dirgea0 TECTEY 11370
: £b 6430

Assinaturiﬁbo do resp¢nséve| institucional

OBSERVACAO: Caso haja mais de uma Instituigdo envolvida no projeto de
pesquisa, devera apresentar declaragao individual.
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APENDICE A
Ficha de Dados Séciodemograficos

Data da entrevista: Pesquisador responsavel pela coleta dos
dados:

Data de nasc.: Naturalidade:
Endereco:

Bairro: Cidade:

Estado:

Telefones de
contato:

Estado civil: (__) Solteiro(a) (__) Casada (__) Divorciada (__) Unido Estavel
(_) Viuva

Os pais da crianca vivem juntos (_ )N&o(_)Sim. H& quanto tempo?

Se sim, como se conheceram:
Escolaridade:
(_) Ensino fundamental incompleto  (__) Ensino fundamental completo

(__) Ensino médio incompleto (__) Ensino médio completo
(_) Ensino superior incompleto (_) Ensino superior completo
(__) Pés graduacéo

Profisséo:

Trabalha fora? (_ ) N&o (__) Sim
Qual a jornada de trabalho semanal (em horas):
Que tipo de vinculo empregaticio tem?

Pai do bebé trabalha? (__ ) Nao (__) Sim
Profisséo do pai da crianca:

Quantos filhostem? (__ )1 (_)2(_)3(_) 4 oumais

Qual a idade dos filhos?

Qual a ordem de nascimento da crianga?
Renda familiar
(média):
Situacéo da habitacéo (casa):

(_) Propria (__) Alugada (__) Cedida (__) Outros

Numero de cémodos da casa:

Acrianca tem quarto proprio?

Ela dorme com quem?

Tem energia elétrica(__ ) Nao (__) Sim

Tem saneamento basico(__ ) Nao (__) Sim

Numero de pessoas que moram na casa:

Religao:
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Aspectos Familiares:

-Gravidez, parto e nascimento dos filhos?

-Alguém da familia ja teve alguma doenca ou ja fez algum tratamento?

-Como é um dia na rotina da familia?

- Como séo os dias de lazer (feriados e fins-de-semana)?

-Vocés costumam comemorar eventos importantes ?Quais?

-Vocés costumam de fazer atividades juntos?

-Tem alguma conquista ou realizacédo considerada uma vitéria de toda familia?
-Vocé tem algum desejo em relacdo a sua familia ou a seus filhos? Algo que
VOCé gostaria que acontecesse?

- Ha participacéo dos outros membros da familia em relacdo aos

cuidados/apoio a crianca?Quais?
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APENDICE B

Roteiro de investigacdo sobre o historico da doenca

-Quanto tempo a crianga/adolescente passa no hospital (ou em casa)?
-Quando soube do diagnostico da doenca?

-Quando a crianga comecou o tratamento?

-Quais os motivos das internacdes?

-A crianca toma algum remédio? Qual? Para que?

-Qual o maior periodo de tempo a crian¢ca/adolescente ja passou internada?
-Ha quanto tempo a crianca/adolescente esta internada (contexto:hospital)?
-Ja houve recidiva da doenca? Quantas vezes?

-Quando esta no hospital, quanto tempo fica sem ver a familia?

-Quanto tempo esta em tratamento?

-Quanto tempo vai durar o tratamento?

-Alguém da familia ja teve alguma doenca? Qual?

-Alguém da familia j& ficou internado? Por que?

-Alguém na familia toma algum remédio? Qual? Para que?

-Alguém da familia ja fez acompanhamento psicolégico?
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APENDICE C

Roteiro de entrevista semiestruturada com a crian¢a/adolescente
Pessoa (T1)
1-Configuracéo familiar:
a)nome
b)parentesco
C) sexo
d)idade
e)escolaridade

-Como sdo os pais? (caracteristicas fisicas e psicolégicas) ou como vocé
descreve seus pais?

-Quais as qualidades e os defeitos dos seus filhos (pais)?

-Como seus pais reagem diante de uma situacéo dificil?

Contexto (T1 e T2)

1-O gue vocé acha de estar em casa(no hospital)? Como é aqui?
2-Como € sua vida escolar aqui?

3-Voce recebe visitas aqui? De quem?

4-Voce tem amigos aqui?Quem sdo seus amigos?

5-De quem vocé mais gosta?Por que?O que vocés fazem juntos?

6-Quais eventos sédo ou foram vivenciados no hospital (aniversario? Natal? Dia
das criangas?)

7- Como foi passar essas datas no hospital?

8-Qual a diferenca de quando passa em casa essas datas?
9-Vocé tem outras atividades fora de casa além da escola?
10-Que lugares vocé costuma frequentar com sua familia?

11-Vocé pode descrever um dia da sua vida para mim? No hospital X em casa.
12-E um dia no seu final de semana? No hospital X em casa.

13-Conte-me um fato importante que aconteceu na sua vida. No hospital X em
casa.

14-Conte-me um fato importante que aconteceu na sua vida e te deixou triste
(ou alegre). No hospital X em casa.
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Processos Proximais (T1 e T2))

1-Quem passa mais tempo com vocé no hospital(em casa)?

2-0O que vocés fazem juntos?

3-Quem cuida de vocé?

4-Quais os cuidados que essa pessoa tem com VOCé?

5-Quais as caracteristicas dessa pessoa vocé mais gosta?

6-Tem alguma coisa nessa pessoa gue VOcé ndo gosta, o qué?

7-Quando essa pessoa ndo esta por perto, como Vocé se sente?

8-Quando essa pessoa hdo esta por perto, como vocé realiza suas atividades?
9-Como vocé se sente quando esta com essa pessoa?

10-Como é o seu relacionamento com seu pai/mae ?

11- Como é o relacionamento com seu pai?

12- Como é o relacionamento com seus irmaos?

13-Como e com quem vocé costuma brincar?

14-Os seus pais participam da sua vida escolar? Como?

15-Os seus pais participam do seu tratamento?Como?

16-Vocés costumam brigar?Por que?

17-Como é a relacao deles com seus cuidados?

20-Sua relacdo com seus pais € diferenciada por causa da

doenca?Como?Mudou depois do diagndstico?
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APENDICE D

Roteiro de entrevista semiestruturada com a mae

Pessoa (T1)
1-Configuracéo familiar:
a)nome

b)parentesco

C) sexo

d)idade

e)escolaridade e profisséao

-Como séo seus filhos? (caracteristicas fisicas e psicolégicas)ou como vocé
descreve seus filhos?

-Quais as qualidades e os defeitos dos seus filhos)?

-Como seus filhos reagem diante de uma situacao dificil?

Contexto (Tl e T2)

1-O que vocé acha de estar em casa(no hospital)? Como é aqui?
2-Como é sua vida pessoal e profissional aqui?

3-Vocé recebe visitas aqui? De quem?

4-Vocé tem amigos aqui? Quem sdo seus amigos?

5-Quais eventos sédo ou foram vivenciados no hospital (aniversario? Natal?)
7- Como foi passar essas datas com a crianca no hospital?

8-Qual a diferenca de quando passa em casa essas datas?

9-Vocé tem outras atividades fora de casa e do trabalho?

10-Que lugares vocé costuma frequentar com sua familia?

11-Vocé pode descrever um dia da sua vida para mim? No hospital X em casa.
12-E um dia no seu final de semana? No hospital X em casa.

13-Conte-me um fato importante que aconteceu na sua vida. No hospital X em
casa.
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14-Conte-me um fato importante que aconteceu na sua vida e te deixou triste
(ou alegre). No hospital X em casa.

Processos Proximais (T1 e T2)

1-Quem passa mais tempo com voceé ?

2-O que vocé e essa pessoa fazem juntos?

3-Quem te ajuda?

4-Quais os auxilios que essa pessoa te oferece?

5-Quais as caracteristicas dessa pessoa Vocé mais gosta?

6-Tem alguma coisa nela que vocé nao gosta, o qué?

7-Como vocé se sente quando esta com essa pessoa?

8-Como é o seu relacionamento com essa pessoa?

9- Como é o relacionamento com seus pais (ou com seus outros filhos)?
10-Como e com quem vocé costuma se divertir?

11-Vocés da familia costumam brigar?Por que?

12-Como ¢é a relagcdo com seu companheiro (ou com seus irmaos)?
13-Como ¢é a relacéo deles (pais ou filhos) com seus cuidados?

14-Eles (pais ou filhos) te solicitam?Por que?Quando?

15-Sua relacdo com esse filho (ou irmédo) é diferenciada por causa da
doenca?Como?Mudou depois do diagnostico?

16-Quais sdo suas maiores preocupacfes com seu irmao (ou filho) doente?
17-Quais cuidados vocé dispensa a ele?

18-Quem cuida da casa e dos outros filhos, quando a crianga esta internada?
19-Como a familia se sente e como lida com a internagdo da crianga?
20-Voce visita a crian¢a no hospital? Com que frequéncia ?

21-Como vocé se sente quando esta com a crianca?

22-Como € o seu relacionamento com a crian¢a?
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
I. Dados sobre a pesquisa cientifica:
Titulo da pesquisa: Criangcas e adolescentes com céancer e suas maes:
vivéncia da hospitalizacao e redes de apoio
Orientadora: Profa. Dr2. Edinete Maria Rosa
Pesquisadora: Paula Coimbra da Costa Pereira Hostert (Doutoranda do
PPGP)
II. Informacdes sobre o projeto:
Instituicdo: Universidade Federal do Espirito Santo.
Local: Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria
Objetivo: investigar como criangas/adolescentes e suas maes vivenciam o
tratamento da doenca e quais suas redes de apoio durante e apds a
hospitalizag&o.
Outros esclarecimentos:
a) os participantes terdo direito a quaisquer informacdes a qualquer momento
da pesquisa,;
b) os participantes poderéo se desligar do projeto, sem prejuizo para a crianca
nos demais atendimentos que esteja recebendo junto ao Hospital Infantil;
c) as informacdes obtidas na pesquisa serdo mantidas em sigilo e terdo carater
confidencial e a identificacdo dos participantes ndo sera exposta nhas

conclusdes ou publica¢gdes do trabalho;
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d) a pesquisa ndo acarretara quaisquer prejuizos aos participantes; e

e) quaisquer recursos ou reclamagBes poderdo ser encaminhados a
coordenacdo do Programa de PéOs-Graduacdo em Psicologia da UFES pelo
telefone (27) 3335-2501.

Estando assim de acordo, assinam o presente Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias.

Consentimento:

Eu, RG

, tendo recebido as devidas informacgdes acima, e

ciente de todos os procedimentos da pesquisa, podendo me desligar do estudo
a qualquer momento, sem nenhum prejuizo, e recebendo a garantia de que os
dados serdo mantidos em sigilo e de que nao havera identificacdo nas

possiveis publicacdes cientificas, concordo em patrticipar do presente estudo.

Vitoria, ES, de de 2013.

Assinatura do Participante

Paula Coimbra da Costa Pereira Hostert

Doutoranda Psicologia UFES
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APENDICE F

Termo de Assentimento para Criancas
I. Dados sobre a pesquisa cientifica:
Titulo da pesquisa: Criancas com cancer e suas familias: vivéncia da
hospitalizacéo e redes de apoio
Orientadora: Prof2, Dr2. Edinete Maria Rosa
Pesquisadora: Paula Coimbra da Costa Pereira Hostert (Doutoranda do
PPGP)
II. Informacdes sobre o projeto:
Instituicdo: Universidade Federal do Espirito Santo
Objetivo: investigar como criangcas/adolescentes e suas maes vivenciam o
tratamento da doenca e quais suas redes de apoio durante e apés a
hospitalizacéo.
Outros esclarecimentos:
a) os participantes terdo direito a quaisquer informacfes a qualquer momento
da pesquisa,
b) os participantes poderdo se desligar do projeto, sem prejuizo para a crianca
nos demais atendimentos que esteja recebendo junto ao Hospital Infantil;
c) as informacgdes obtidas na pesquisa serdo mantidas em sigilo e terdo carater
confidencial e a identificacdo dos participantes ndo sera exposta nas

conclusdes ou publicagdes do trabalho;
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d) a pesquisa ndo acarretara quaisquer prejuizos aos participantes; e

e) quaisquer recursos ou reclamacBes poderdo ser encaminhados a
coordenacdo do Programa de PéOs-Graduacdo em Psicologia da UFES pelo
telefone (27) 3335-2501.

Estando assim de acordo, assinam o presente Termo de Assentimento em

duas vias.

Consentimento:

Eu, (nome da

crianca), tendo recebido as devidas informacdes acima, e ciente de todos os
procedimentos da pesquisa, podendo me desligar do estudo a qualquer
momento, sem nenhum prejuizo, e recebendo a garantia de que os dados
serdo mantidos em sigilo e de que néo haverd identificacdo nas possiveis

publicacdes cientificas, concordo em participar do presente estudo.

Vitoria, ES, de de 2013.

Assinatura da Crianca

Paula Coimbra da Costa Pereira Hostert

Doutoranda Psicologia UFES
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