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RESUMO

O diagnostico de cancer representa um impacto significativo tanto para os pacientes quanto
para suas familias, na medida em que estressores potenciais 0s colocam em uma situacao de
vulnerabilidade, afetando o relacionamento e a dindmica familiar, além de desencadear
sofrimentos e medos, causados pela apreenséo de sua descoberta, tratamento e controle. A partir
disso, este estudo objetivou caracterizar as repercussdes psicoldgicas do cancer infantil em
pacientes e familiares de um hospital em Santa Catarina, na perspectiva dos familiares. A
pesquisa se caracterizou como exploratoria-descritiva, trabalho de campo, transversal e
qualitativa. Para a coleta dos dados, foi utilizada entrevista aberta semiestruturada que contou
com a participacdo de seis familiares adultos de criangas internadas com cancer com idades
entre 3 e 10 anos. A analise de dados foi realizada a partir da Analise de Contetdo de Bardin.
Por meio disso, os resultados obtidos nesta pesquisa foram organizados e discutidos em
categorias de analise sendo elas: descoberta do diagndstico, mudangas de rotina para a familia
e a crianca, impactos psicologicos nos familiares e criancas, dificuldades sociais encontradas e
estratégias de enfrentamento. Identificou-se que a desorganizacdo familiar que acontece em
decorréncia do cancer infantil, é tanto fisica como emocional, gerando sentimentos como medo,
angustia, ansiedade, cansaco, entre outros. Por meio desta pesquisa, conclui-se que 0s impactos
do diagndstico e o processo de tratamento do cancer de uma crianca, acarretaram
transformac0es significativas na rotina familiar e afetaram consideravelmente os aspectos
emocional, laboral e social dos pais das criancas acometidas pelo cancer infantil. Desta forma
se torna imprescindivel o psico-oncologista estar atuando diretamente com as criangas e
familiares, auxiliando em cada fase do tratamento e dificuldades que as familias encontrarem.

Palavras-Chave: cancer infantil, psico-oncologia, diagnostico, tratamento, familia.



ABSTRACT

The diagnosis of cancer represents a significant impact for both patients and their families, as
potential stressors put them in a vulnerable situation, affecting relationships and family
dynamics, in addition to triggering suffering and fears, caused by the apprehension of its
discovery, treatment and control. Based on this, this study aimed to characterize the
psychological repercussions of childhood cancer in patients and family members at a hospital
in Santa Catarina, from the perspective of family members. The research was characterized as
exploratory-descriptive, field work, transversal and qualitative. For data collection, an open
semi-structured interview was used, with the participation of six adult family members of
children hospitalized with cancer aged between 3 and 10 years. Data analysis was performed
using Bardin's Content Analysis. Therefore, the results obtained in this research were organized
and discussed in categories of analysis, namely: discovery of the diagnosis, routine changes for
the family and the child, psychological impacts on family members and children, social
difficulties encountered and coping strategies. It was identified that the family disorganization
that occurs as a result of childhood cancer is both physical and emotional, generating feelings
such as fear, anguish, anxiety, tiredness, among others. Through this research, it is concluded
that the impacts of the diagnosis and the process of treating a child's cancer led to significant
changes in the family routine and considerably affected the emotional, work and social aspects
of the parents of children affected by childhood cancer. In this way, it becomes essential for the
psycho-oncologist to be working directly with the children and their families, helping in each
phase of the treatment and difficulties that the families encounter.

Keywords: childhood cancer, psycho-oncology, diagnosis, treatment, family.
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1. INTRODUCAO

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) entende o cancer como uma doenga que acomete
0 corpo a partir do crescimento desordenado de células que invadem os tecidos e 6rgaos.
Existem mais de 100 tipos de cancer e suas causas sdo variadas. Considerada uma enfermidade
crbnica que ameaca a vida e também simboliza perigo desconhecido, sofrimento, dor e culpa,
0 cancer esta associado ao risco iminente de morte (INCA, 2014). O cancer é um importante
problema de salde publica e leva ao 6bito aproximadamente seis milhdes de pessoas por ano
no mundo, o que equivale a 12% das causas de morte. (GUERRA; GALLO; MENDONCA,
2005).

As leucemias, linfomas e tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) entre outros, sdo
os tipos de cancer infanto-juvenil mais comuns. Apesar de serem mais agressivos que o0s de
adultos, os infantis costumam responder melhor ao tratamento e apresentam bom progndstico.
(MUTTIL; PAULA; SOLTO, 2010). Segundo o Instituto Nacional de Cancer (2008, p. 19), “[...]
0s tumores diagnosticados na infancia sdo mais de 30 tipos, incluindo os subtipos que podem
chegar a 50”. Essa doenga possui varias especificagdes e pode ocorrer em qualquer parte do
corpo, sendo motivo da causa morte de muitas criangas. Seus sintomas podem ser facilmente
confundidos com outras doengas comuns na infancia, o que pode retardar a procura por um
pediatra e, consequentemente, a deteccdo precoce da doenga. Nesse sentido, € fundamental a
atencdo dos cuidadores a qualquer sintoma apresentado pela crianga ou adolescente.

O familiar cuidador geralmente torna-se 0 maior suporte da crianca. Porém, para que
haja este apoio, requer-se uma compreensdo do impacto da doenca da crianca para a familia,
que passa a ser, também, objeto de atencdo no tratamento. O cuidador principal é o responsavel
pela crianca ou adolescente com cancer, pela qualidade do cuidado e execucdo das tarefas, é
quem fica mais exposto aos estressores relacionados a tarefa de cuidar. (BECK; LOPES, 2007)

Desta forma a psico-oncologia constitui uma area do conhecimento da Psicologia da
Saude e, representa, portanto, a interface entre a Oncologia e a Psicologia. De acordo com Veit
e Carvalho (2008), esta area é aplicada aos cuidados com o paciente com cancer, sua familia e
profissionais envolvidos no tratamento. Estudos nesta area apontam que O cancer gera
mudancas significativas na vida da crianga e de sua familia, as quais produzem alteracGes na
dindmica familiar que repercutem em um desgaste psicoldgico e financeiro. A familia da
crianga em tratamento, sente-se incapaz de atender a todas as necessidades de cuidado que a

crianca demanda, bem como seus atributos familiares.
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Para a compreensdo do trajeto da pesquisa foi necessario o esclarecimento de alguns
aspectos sobre: cancer infantil, diagndstico e tratamento, psico-oncologia infantil e sobre o
familiar/cuidador, contidos na fundamentacéo tedrica. Assim como foi essencial elencar os

objetivos e metodologia de pesquisa.

1.1 TEMA

As repercussdes psicolégicas do cancer infantil em pacientes e familiares.

1.2 PROBLEMA DE PESQUISA

Quais as repercussdes psicologicas do cancer infantil em pacientes e familiares de um

hospital em Santa Catarina, na perspectiva dos familiares?

1.2 OBJETIVOS

1.2.1 Geral

Caracterizar as repercussdes psicoldgicas do cancer infantil em pacientes e familiares

de um hospital em Santa Catarina, na perspectiva dos familiares.

1.2.2 Especificos

e Constatar como foi o0 processo de descoberta do diagndstico para os familiares;

e Conhecer as mudangas de rotina vivenciadas por familias de criangas com diagnostico

e tratamento de cancer;

e Identificar os impactos psicoldgicos, nas criancas e familiares, frente ao diagnostico de

cancer, a partir da perspectiva dos familiares;

e Investigar as principais dificuldades sociais enfrentadas por familiares com criancas em

tratamento de cancer;

e Descrever as principais estratégias de enfrentamento utilizadas pelas criancas e

familiares no diagnostico e tratamento do cancer.
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1.4 JUSTIFICATIVA

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) estima que para cada ano do triénio 2020/2022,
sejam diagnosticados no Brasil 8.460 novos casos de cancer infanto-juvenis (4.310 em homens
e 4.150 em mulheres). Tais nimeros correspondem a um risco estimado de 137,87 casos novos
por milhdo no sexo masculino e de 139,04 por milhdo para o sexo feminino. Desta maneira, no
Brasil, o cancer ja representa a primeira causa de morte (8% do total) por doenca entre criangas
e adolescentes de 1 a 19 anos. Nas Ultimas quatro décadas, os avancos no tratamento do cancer
na infancia e na adolescéncia foram extremamente relevantes. Atualmente, em media de 80%
das criancas e adolescentes acometidos da doenca podem ser curados, se diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializados. A maioria deles terd boa qualidade de vida
apos o tratamento adequado. (INCA, 2019).

Considerando os dados e o impacto da doenca na vida das criangas e de seus familiares
compreendeu-se a importancia enquanto académica do Curso de Graduacdo em Psicologia, de
investigar a trajetéria percorrida pela crianca e sua familia no tratamento do céncer, 0s
enfrentamentos que implicam nesse contexto vivencial e a intensidade que o desenvolvimento
dessas criangas é afetado psicologicamente, biologicamente, socialmente e fisicamente. Pois,
as criangas a partir de um diagndstico de cancer, iniciam uma realidade em hospitais, internadas,
com tratamentos agressivos, assim seu desenvolvimento atravessa alteracdes como ndo poder
ir na escola, atividades restritas, a socializacdo com outros grupos de criancas diminui, 0
cuidado excessivo com a fragilidade da saude no atual momento. Assim como as dificuldades
que os familiares encontram nessa situagéo deixando de trabalhar, fazendo alteragdes radicais
em sua rotina, sendo um acompanhante constante nesse processo de tratamento, e com isso
surgem os sentimentos de medo, angustia, ansiedade, tristeza e até mesmo o luto.

De acordo com os dados apresentados e por ser uma doenga “comum” na populagdo
acreditou-se que esse estudo contribuira significativamente para as pesquisas em relacéo a essa
tematica, bem como por apresentar entrevistas com familiares que estdo nesse contexto
hospitalar e por ndo encontrar muitos estudos atualizados voltados para o tema de cancer infantil
e 0s impactos psicologicos para a crianca e familiares. A pesquisa contribuird também para os
profissionais da area da salde, pois apresentou as repercusses do cancer na vida das pessoas
entrevistadas, trazendo um estudo atualizado para os profissionais que estdo nesse cenario
hospitalar, bem como apresentou sugestdes de melhorias dentro do contexto psico-oncoldgico.

Desta forma, este estudo teve como proposta caracterizar as repercussoes psicologicas

do cancer infantil em pacientes e familiares de um hospital em Santa Catarina, na perspectiva
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dos familiares, podendo assim contribuir para a compreensdo da vivéncia desses individuos que

enfrentam a doenca do cancer em seu cotidiano.
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2. REFERENCIAL TEORICO

Neste capitulo serd apresentado o referencial tedrico deste trabalho. Desta forma
abordard os seguintes temas: o céncer infantil, os tipos de céancer infantil, diagnostico e

tratamento, a crianga com cancer e a familia, e a psico-oncologia infantil.

2.1 O CANCER INFANTIL

A mais recente estimativa mundial, ano 2018, aponta que ocorreram no mundo 18
milhdes de casos novos de cancer. A incidéncia e a mortalidade por cancer vém aumentando
no mundo, em parte pelo envelhecimento, pelo crescimento populacional, como também pela
mudanca na distribuicdo e na prevaléncia dos fatores de risco de cancer, especialmente aos
associados ao desenvolvimento socioecondémico. Para o Brasil, a estimativa para cada ano do
triénio 2020-2022 aponta que ocorrerdo 625 mil casos novos de cancer. (INCA, 2019).

O Brasil apresenta aspectos sanitarios composto por doencas ligadas a pobreza (como
as infecciosas, respiratorias e outras) e quando se analisa a distribuicdo da mortalidade pelas
principais causas de morte, percebe-se que a posi¢do da mortalidade por cancer é uma das
primeiras. Excluindo-se as causas mal definidas, o cancer representa a terceira causa de morte
no pais, entre criancas, adultos e idosos. No que se refere a esse contexto, 0os Orgaos
internacionais que se preocupam com a saude infantil reforcam a importancia dos cuidados
oferecidos a crianca e sua familia. (BELTRAO, 2007).

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2014) o cancer é uma doenca
genética, visto que é causada por modificagdes que ocorrem dentro dos genes. Apesar dos
conhecimentos que ja se tem sobre o cancer, sua evolucdo, tratamentos, etc., a literatura indica
que a etiologia da doenca ainda ndo esta evidentemente determinada. As causas relacionadas a
maioria dos tumores infantis ainda sdo desconhecidas, ndo tendo claramente uma Unica causa,
podendo ser multifatorial. No entanto, passam a multiplicar-se de forma rapida e descontrolada,
e na maioria dos casos ndo é hereditario, e surge o sentimento de medo, seu diagnostico
normalmente é evitado e os sintomas escondidos. Hoje em dia os tratamentos contra o cancer
tém apresentado grandes avancos e a tecnologia tem auxiliado satisfatoriamente nessa quest&o.

O céncer infantil é considerado uma patologia rara em relacéo ao cancer de adultos, pois
atinge uma em cada dez mil criancas de 0 a 14 anos, entretanto no Brasil, 0 cancer representa a
primeira causa de morte por doenca em criancas e adolescentes. (INCA, 2012). Segundo

Biancarelli (2006) encontrar o cancer escondido nas dores, fraquezas e anemias das criancas é
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complexo, pois os sintomas podem se confundir com as verminoses e viroses, levando muitas
vezes, a uma descoberta tardia de neoplasia, quando esta ja esta avancada, levando a uma
perspectiva de cura reduzida. Desta forma é de grande importancia a descoberta precoce e a
definicdo exata da origem do tumor para assim, aumentar as chances de cura.

O céncer infantil dispde de varias caracteristicas e pode ocorrer em qualquer parte do
corpo, referindo-se aqueles que possuem entre 1 a 19 anos de idade. A leucemia, 0s tumores no
sistema nervoso central e os linfomas sdo os mais frequentes nesta faixa etaria (BRASIL, 2010).
Sobre o cancer infantil, sdo estudados de forma separada do adulto, porque apresentam
diferencas nos locais primarios, nas origens histolégicas e nos comportamentos observados
clinicamente. O cancer infantil, portanto, apresenta de uma forma geral menores periodos de
laténcia, costuma crescer rapidamente e torna-se bastante invasivo, no entanto responde melhor
a quimioterapia. (INCA, 2008). Nas ultimas quatro décadas, o progresso no tratamento do
cancer na infancia e na adolescéncia foi extremamente significativo. Atualmente, em torno de
80% das criancas e adolescentes acometidos da doenca podem ser curados, se diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializados. A maioria deles terd boa qualidade de vida
apos o tratamento adequado. (INCA, 2019).

Desta forma, a prevencao néo é algo possivel ao falar especificamente do cancer infantil.
Torna-se de extrema necessidade e importancia o diagndstico precoce, para um bom
prognostico no tratamento, ou seja, para a possibilidade de cura e de resposta ao tratamento.
(COSTA, 2012). O céancer € uma doenca causada por varios fatores. As causas dessa doenca
podem ser externas ou internas, sendo elas de origem bioldgica, aos costumes e ambientes social
ou cultural ou também por fatores genéticos. Os fatores de risco ambientais das neoplasias sao
denominados cancerigenos ou carcindgenos. Porém, as causas externas e internas podem ter
relacdo, somando assim para um aumento na formacéo e evolucdo do cancer. (BRUNTON;
CHABNER; KNOLLMAN, 2012).

Segundo Brunton, Chabner, Knollman (2012) em média de 80% dos casos de cancer
sdo de influéncias ambientais como a pratica de fumar, exposi¢édo indevida ao sol, sedentarismo,
produtos quimicos e radioativos, habitos sexuais, etc. Alguns componentes de alimentos ou até
mesmo virus podem desencadear o surgimento de células malignas. O ambiente € denominado
como todos os lugares, climas e meios que possam favorecer o desenvolvimento da doenga. De
acordo com o Instituto Nacional do Céancer (INCA, 2014) s&o poucos 0s tumores de causa
exclusivamente hereditaria e isso também depende do tipo de cancer, como o de colo do Utero,
mama, intestino dentre outros 14 sem que o historico familiar tenha influéncia diretamente no

desenvolvimento do cancer.
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O processo embrionario pode ocasionar ma formacdo ou mutacdo no processo de
formacdo de algumas células, desta forma, os canceres infantis estdo relacionados diretamente
nesse processo, afetando o sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo. Ainda assim, o fator
embrionario na causa dessas neoplasias € o principal motivo desta faixa etaria responder bem
aos tratamentos atuais. (BRUNTON; CHABNER; KNOLLMAN, 2012).

2.2 TIPOS DE CANCER INFANTIL

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2008) o cancer infantil ndo pode
ser considerado uma simples doenca, mas sim como uma gama de diferentes malignidades.
Esse tipo de cancer varia de acordo com o tipo histologico, localizagdo priméria do tumor, etnia,
sexo e idade. Na infancia as neoplasias mais comuns séo as leucemias, 0s tumores do sistema
nervoso central e os linfomas que afetam o sistema linfatico. Além destas, as criangas também
sdo acometidas pelo neuroblastoma (tumor de ganglios simpaticos), tumor de Wilms (tumor
renal), retinoblastoma (tumor da retina ocular), osteossarcoma (tumor Gsseo) e sarcomas
(tumores de partes moles), segundo dados divulgados pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA,
2008).

A leucemia é a doenca maligna mais comum na infancia, com aproximadamente 30%
dos casos de cancer da crian¢a. Podem ser denominadas como agudas e cronicas, tomando como
base o nivel de maturacao da populacdo neoplasica (LOPES, 1996). A leucemia aguda consiste
em um grave defeito de maturacdo, induzindo a um acimulo de células imaturas (chamadas de
blastos). Sdo consideradas de maior ocorréncia em criangas na maioria das populagdes do
mundo. (BRASIL, 2010). Em relacdo as leucemias crénicas, sdo definidas por uma hiperplasia
macica de elementos maduros e tendem a constituir distarbios relativamente indolentes nos seus
estagios iniciais, no entanto, podem tardiamente transformar-se em neoplasias agressivas,
semelhantes as leucemias agudas (Lopes, 1996).

O Sistema Nervoso Central (SNC) é composto pelo encéfalo e a medula espinhal que
formam o sistema nervoso periférico e central, e muitos canceres tem origem nesse local. Esse
tipo de neoplasia é a segunda mais frequente na infancia, acometendo cerca de 25% dos
diagnosticos de cancer dessa faixa etaria. Os tumores cerebrais crescem descontroladamente e
é isso que determina os sintomas, sdo considerados tumores sélidos e representam cerca de 8%
a 15% das neoplasias infanto-juvenis. (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

Os linfomas estdo entre os trés grupos de neoplasias mais comuns na faixa etaria

pediatrica. Os sintomas sdo apresentados por aumento ganglionar denominado adenomegalia.
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No entanto, vale lembrar que outros tumores ndo hematologicos também podem infiltrar
secundariamente os linfonodos, produzindo seu aumento. (INCA, 2008).

O neuroblastoma geralmente se desenvolve num determinado tipo de tecido nervoso
localizado em muitas areas do corpo. Ele tem origem normalmente nos nervos do abdémen ou
do tdérax, com maior frequéncia nas glandulas adrenais (situadas acima de cada rim). Esse tipo
de céncer é o mais frequente entre os bebés e ¢ um dos tumores mais comuns em criancas de
qualquer idade. Porém, cerca de 90% ocorrem em criangas com menos de cinco anos de idade.
(INCA, 2008).

Segundo o Instituto Nacional do Céncer (INCA, 2014), o tumor de Wilms, os
nefroblastomas, sdo neoplasias que afetam os rins e representam cerca de 5% a 10% dos
diagnosticos, onde 95% sdo de origem embrionaria. Sdo consideradas as neoplasias mais raras
da infancia atualmente. O tumor de Wilms apresenta particularidades como mas-formagoes
congénitas, hemihipertrofia, ou seja, aumento de um dos hemisférios do corpo, e aniridia,
caracterizada pela auséncia da iris. O tumor de Wilms, também pode ser relacionado a
alteracdes genéticas.

O retinoblastoma acomete os olhos e geralmente tem origem embrionaria ou hereditéria.
Na maioria das vezes, atinge somente um olho e acomete criangas menores de trés anos de
idade. Os principais sintomas séo a leucocoria, que é um sintoma visivel e pode ser observado
em fotos com flash, estrabismo e deformacdo do globo ocular (RODRIGUES; CAMARGO,
2003).

Os canceres 0sseos sdo relativamente raros, e existe o primario e secundario. Quando o
cancer comeca no tecido 6sseo, ele é chamado de cancer priméario do 0sso e quando ele comeca
em outro 6rgao e atinge seguidamente 0s 0ss0s, pela corrente sanguinea, é o cancer metastatico
0sseo. Os tumores 6sseos malignos também podem se desenvolver em lesdes benignas e nessa
situacdo sdo canceres secundarios. Os tumores mais comuns sao 0s osteossarcomas e 0 Sarcoma
de Ewing (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

As leucemias, os tumores no SNC e os linfomas, compde cerca de 63% dos tipos de
canceres infantis. O diagndstico precoce do cancer é o principal fator para o sucesso do
tratamento, no caso do cancer infantil, significa cerca de 80% de chance de cura, ressalta Malta,
Schall e Modena (2009).
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2.3 DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

“O prognostico do cancer na crianga e no adolescente ¢ influenciado positivamente por
estratégias de diagndstico precoce e continuidade do cuidado por meio do tratamento adequado
no tempo oportuno”. (INCA, 2014, p.9). A sobrevida de pacientes com cancer depende
principalmente da localizacdo do tumor, da histologia, da sua biologia e do estadiamento da
doenca ao diagnostico. Pacientes com doenca localizada tém melhor prognéstico que aqueles
com doenca avangada. (INCA, 2014).

Desde o diagndstico e durante todo tratamento, a crianca realiza uma série de exames e
investigacOes, para que seja acompanhada a evolucdo da doenga e o tratamento. Dessa forma,
as criangas passam por procedimentos e 0s mais comuns sdao: exames de sangue, de urina,
puncdo lombar, além das radiografias, tomografias, ultrassom, ressonancias magnéticas (para
que sejam obtidas visualiza¢Ges da parte interna do corpo da crianga). Os exames séo solicitados
de acordo com cada tipo de cancer. (VALLE; RAMALHO, 2008).

O diagndstico precoce evita a evolucdo da doenca, ndo prejudicando o tratamento ou
mesmo tornando-o ineficiente. Os cuidadores devem estar atentos aos sinais e sintomas dos
filhos, visto que a crianga ndo omite sintomas nem doencas, € imprescindivel que estes tenham
a atencdo necessaria quando se queixam de alguma dor ou outro sintoma que possa auxiliar a
detectar qualquer tipo de patologia. Nesse periodo de vida a crianga estd com quase todos 0s
sistemas em desenvolvimento, € consideravel que os cuidadores e pediatras estejam atentos
para o0s sinais, mesmo que estes ndo sejam relacionados com cancer. (MALTA; SCHALL;
MODENA, 2009).

Os marcadores tumorais sdo considerados importantes para o diagndstico e tratamento
das neoplasias e sdo classificados de acordo com os tipos de canceres, alguns sdo encontrados
na presenca de um ou mais tipos de neoplasias e podem ser identificados em exames
laboratoriais de sangue ou urina. Os marcadores tumorais, em sua maioria, sdo proteinas ou
pedacos de proteinas, incluindo antigenos de superficie celular, proteinas citoplasmaéticas,
enzimas e hormonios. (ALMEIDA et al., 2007).

Posteriormente a confirmacdo do diagnéstico, o tratamento do cancer € iniciado
imediatamente. Os tratamentos disponiveis sdo quimioterapia, radioterapia e cirurgia para a
retirada do tumor, dependendo do estagio e tamanho do mesmo. O tratamento € individual e é
realizado de acordo com o quadro clinico do paciente. O mesmo recebe a atencdo de varios
especialistas para que o tratamento seja mais completo e rapido, tentando diminuir ao maximo
o sofrimento. (COSTA; CEOLIM, 2010).
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Mesmo apresentando avangos na area de tratamento do cancer pediatrico, ainda é
consideravel o nimero de pacientes direcionados para tratamento em estagio ja bastante
avancado da doenca. Os fatores normalmente, sdo sempre os mesmos, medo do diagndstico ou
desinformacdo dos cuidadores, erro médico, e ainda existem casos, predominantemente em
adolescentes, que o paciente esconde os sintomas. Em algumas situac6es esse fator pode estar
relacionado aos sintomas serem semelhantes aos de outras patologias recorrentes na infancia.
(INCA, 2008).

Sabe-se que o tratamento do cancer é complexo e agressivo. Conforme esclarecem
Smeltzer e Bare (2002), as acOes relativas ao tratamento se baseiam em metas reais e
alcancaveis para cada tipo de cancer, podendo incluir a erradicacdo completa da doenga (cura),
prolongamento da sobrevida e contencdo da célula cancerosa (controle), ou o alivio dos
sintomas associados a doenca (paliativo).

Segundo Bianchi (2000) um aspecto relevante para o sucesso do tratamento do cancer
infantil, é que ndo deve se limitar apenas a protocolos terapéuticos, que resulta na cura da
maioria das criancas, mas deve também incluir terapias momentaneas e posteriores, para que a
crianca consiga a melhor adesd@o possivel ao tratamento. Desta forma, € necessario 0 apoio de
uma equipe multidisciplinar competente, composta por especialistas de diversas areas que
atuem conjuntamente, a fim de satisfazer as necessidades biopsicossociais da crianga acometida

pelo cancer e sua familia.

2.4 A CRIANCA COM CANCER E A FAMILIA

A doenca e a hospitalizagcdo sdo acontecimentos estressantes para a crianca e sua familia
que acarretam uma série de mudancas e necessidade de consequentes reajustes de adaptacdo. A
doenca afeta o individuo em seus aspectos psicologicos, sua imagem, emogdes, capacidades
mentais e estados de &nimo. A hospitalizacdo envolve um significado de morte, cuja intensidade
depende de diversos fatores, como: as caracteristicas da doenca e sua conotacao social, a fase
do desenvolvimento da crianga, as relagdes com os profissionais, entre outros aspectos.
(BELTRAO, 2007). "Estima-se que 25% das criangas menores de 18 anos foram hospitalizadas
pelo menos uma vez, sendo que, entre 10% e 37% das criangas hospitalizadas, foram
observados transtornos psicoldgicos significativos secundarios a este evento”. (BELTRAO,
2007, p. 25).

Beltrdo (2007) salienta que o ambiente hospitalar € um ambiente assustador para a

crianca, afastando-a de seu ambiente familiar (pais, irméos, objetos pessoais), a realizacéo de
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procedimentos dolorosos e a aproximacgdo constante de pessoas desconhecidas, situagdes
estressoras para ela e sua familia. Com isso, é importante que os profissionais de saude
envolvidos nesse contexto estejam sensibilizados para compreender este momento tdo dificil e
garantir que sejam ministrados os cuidados necessarios.

O hospital é algo novo, repleto de simbolos e significados, propicio a novas interages,
mas também a auséncia de pessoas significativas. A ruptura da unidade familiar causada pela
doenca e hospitalizacdo, desequilibra o funcionamento normal da familia, gerando conflitos,
distanciamento e alteracdo na vida de seus membros. Os significados vivenciados pela familia
durante a hospitalizacéo. A familia sente-se ameagada em sua autonomia, quando € colocada a
margem, sem o direito de participar das decisdes terapéuticas e de cuidar. (BELTRAO, 2007).

Beck e Lopes (2007) apontam que o familiar cuidador da crianca com neoplasia refere-
se ao individuo escolhido para ajudar no processo do cuidar, e que geralmente, nesse contexto
de doencas nas criancas e adolescentes, € a mde que é definida como a principal pessoa da
familia com o dever de cuidar, acompanhar, assim como a crianga a elege como protetora dentre
0s demais familiares.

O cuidador principal é o responsavel pela crianca ou adolescente com cancer, pela
qualidade do cuidado e execucdo das tarefas, € quem fica mais exposto aos estressores
relacionados a tarefa de cuidar. E de suma importancia que sejam ofertados ajuda material
(recursos objetivos que propiciam as condi¢Ges de vida, conforto e seguranca da familia); socio
emocional (conversar, ouvir, fazer companhia, aconselhar, consolar); cognitivo-informativa
(explicar, ajudar a tomar decisdes, decidir por), desta forma auxiliando para que o sujeito
cuidador consiga administrar todos os enfrentamentos adquiridos com a doenga. (VIEIRA,
2004). A partir dessa nova situacdo de vida, com tantas adversidades, e diante ao envolvimento
prolongado nos cuidados a crianca com cancer, pode acarretar efeitos negativos sobre a satde
fisica e emocional do cuidador, embora, geralmente, ele assuma este papel com grande
satisfacdo e carinho. (BELTRAO, 2007).

A familia enfrenta nessa situacdo momentos estressantes, absorvendo muitos
sentimentos inesperados e desagradaveis em fungdo do enfraquecimento gradual do doente,
pelo exaustivo tratamento. Pelas circunstancias da transformacéao de todas as ordens na vida de
todos os envolvidos ou até mesmo pela iminente morte, pode acontecer uma sobrecarga do
familiar cuidador, pois o esfor¢co emocional é muito grande e, consequentemente, a altos indices
de depressédo, tristeza, sentimento de impoténcia, culpa, ansiedade, cansaco, sintomas de

estresse, uso de psicotrépicos, reducdo no nivel de imunidade e aumento da susceptibilidade a
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enfermidades. O cancer € uma doenca que ataca nao apenas o individuo, mas todos que o
rodeiam. (LEME, 2011).

Problemas referentes aos longos periodos de internaces, sérios efeitos colaterais das
medicagdes, interrupcdo das atividades rotineiras e diérias, dificuldade de separacdo dos
membros da familia nos periodos de internaces, dificuldades financeiras, dor, medo da morte,
etc., sdo situagdes de enfrentamento e dificuldades nesse cenério do paciente em tratamento e
do familiar cuidador. A presenca de uma crianga com cancer pode acarretar em um rompimento
da estrutura de uma familia, porém, a medida que se adaptam a doenca e ao tratamento, surgem
novos papéis e responsabilidades, a fim de buscar o restabelecimento do equilibrio familiar.
Desta forma, percebe-se a importancia dos membros da familia e da propria crianga doente ter
um atendimento psicoldgico, para auxiliar nos enfrentamentos, com os sentimentos e com as

possiveis perdas diante desse cenario. (VIEIRA, 2004).

2.5 PSICO-ONCOLOGIA INFANTIL

A Psico-oncologia consiste em uma area da Psicologia da Salde, relacionada a
oncologia, que utiliza técnicas, conhecimentos e metodologias especificas para o tratamento do
cancer, aplicando-os na assisténcia ao paciente oncolégico, a sua familia e aos profissionais de
salde envolvidos com a prevencdo, o tratamento, a reabilitacdo e a fase terminal da doenca.
(VEIT; CARVALHO, 2008). Os autores ainda afirmam que a partir do desenvolvimento e
evolucdo do tratamento oncoldgico, do surgimento da quimioterapia e radioterapia e,
consequentemente, da sobrevida dos pacientes, tornou-se imprescindivel a presenca de um
psicologo, buscando a humanizacao e qualidade de vida dos pacientes e dos familiares.

Para Costa (2012) o objetivo do trabalho do psicélogo no hospital ndo é que o paciente
faca psicoterapia, mas € proporcionar que ele entre em contato com a sua subjetividade, 0s seus
desejos, uma vez que se encontra a mercé de um outro, seja a doenca, os médicos, a equipe de
salde, os remédios, entre outros. Para o psic6logo, o paciente possui sua historia, que tem que
fazer parte do seu tratamento, porque é nela que ele vai encontrar o seu caminho, a sua forma
de lidar com esse momento. Com isso, a atuacdo do Psicdlogo na area Oncoldgica é realizada
a partir de um olhar que envolve aspectos psicossociais; a crianga com cancer e seu familiar
cuidador necessitam mobilizar recursos psicossociais num esforgo para lidar com as mudancas
e dificuldades advindas com da doenca. Costa (2012) salienta que séo trés os fatores que
envolvem os aspectos fisicos, psiquicos e sociais do paciente com cancer: a doenca (local, tipo,

estadiamento e potencial para reabilitacdo), o doente (estrutura da personalidade, nivel de
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maturidade emocional e rede social) e a sociedade e a cultura (dimens&o simbdlica em relagdo
ao cancer).

Cardoso (2007) aponta que na Psico-oncologia Pediétrica, a atuacdo do psicélogo possui
trés focos de intervencdo: a crianca, a familia e a equipe de saude. Com as criancas, as
intervengdes sdo realizadas de diversas formas, ou seja, no leito ou individualmente, em grupo,
através de elaboragdo de atividades com outras criancgas, buscando uma interagdo social e uma
troca de experiéncias e sentimentos, para a elaboracéo da doenca e da hospitalizacdo. Além da
intervencdo durante o tratamento, muitas vezes é necessario o0 suporte emocional apos a alta
hospitalar. O autor ressalta, ainda que todo o trabalho e intervencéo do Psic6logo com o paciente
oncoldgico tem objetivo de elaboracdo dos efeitos traumaticos que essa experiéncia pode
proporcionar e fazer dela uma vivéncia positiva, na medida em que possibilitara a aquisi¢éo de
recursos saudaveis para lidar com situacdes dificeis.

Para Cardoso (2007) a Psicologia ajudara a impedir que a relacdo desta crianga com o
ambiente hospitalar e a imagem que ela tera dele sejam negativas e acabam provocando
problemas para ela, ja que independentemente da crianca ter outras doenc¢as ou ndo, uma vez
acometida pelo cancer e mesmo curada clinicamente, o contato com o ambiente hospitalar ou
algo que remeta a ele, ainda que seja através de um consultério medico, sera inevitavel.
(CARDOSO, 2007).

Em relagdo a familia do paciente oncoldgico, a intervencdo do psicologo tem por
objetivo oferecer um suporte emocional para que a mesma possa enfrentar de forma menos
dolorosa possivel a situagdo. As maneiras encontradas para essa intervengdo sdo variadas. Os
atendimentos individuais e 0s grupos terapéuticos séo indicados individualmente, de acordo
com a necessidade de cada familiar. (COSTA, 2012). O objetivo da atuacdo do profissional
psicologo, portanto, é diminuir o risco de disfuncionalidade no sistema pessoal e familiar pela
ressignificacdo e pela elaboracao da situacao, contribuindo assim para qualidade de vida das
pessoas envolvidas no processo da doenga. Assim, é imprescindivel o trabalho do psico-
oncologista com a crianga e o familiar.

Conclui-se que a area da Psico-oncologia possui a¢fes que vinculam nos trés niveis de
prevencdo: primaria, secundaria e tercidria. O trabalho também envolve uma unidade de
cuidados, sendo eles com o paciente e sua familia. Os familiares da crianga e do adolescente,
por sua vez, possuem papeis essenciais em todos os niveis de acdo dessa area, desde o
diagndstico até a possivel cura, salienta Costa (2012).
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Este capitulo apresentara informac@es referentes aos procedimentos metodoldgicos que
foram utilizados para a realiza¢do desta pesquisa. Assim sendo apresentara a caracterizagdo e
delineamento da pesquisa, caracterizacdo do campo de pesquisa, 0s participantes, as técnicas e
instrumentos utilizados, os procedimentos de coleta de dados, os procedimentos para

organizacao e andlise, bem como os procedimentos éticos que orientaram este trabalho.

3.1 CARACTERIZACAO E DELINEAMENTO DA PESQUISA

O presente trabalho foi realizado atraves da metodologia qualitativa, pois oferece a
possibilidade de caracterizar as repercussdes psicoldgicas do cancer infantil em pacientes e
familiares de um hospital em Santa Catarina, na perspectiva dos familiares. A escolha pela
abordagem qualitativa referiu-se a necessidade de uma base metodol6gica que permitisse 0
mergulho nesses processos subjetivos e ndo os descaracterizasse. Desta forma, € um método
que proporcionou a construcdo de modelos tedricos claros no estudo que ndo sdo diretamente
acessiveis, nem em sua organizagao, hem nos processos que os caracterizam pela observacéo
externa. (REY, 2005).

Para Flick (2013), a pesquisa qualitativa utiliza trés abordagens: a captacdo do
significado subjetivo das questfes a partir do ponto de vista do participante; os significados
latentes de uma situacdo em foco e as praticas sociais, 0 modo de vida e 0 ambiente em que
vivem os participantes. Minayo (2001) aborda também que os métodos qualitativos buscam
explicar o porqué das coisas, informando o que convém ser feito, mas ndo quantificam os
valores e as trocas simbdlicas nem se submetem a prova de fatos, pois os dados analisados néo
sd80 mensuraveis. Assim, preocupa-se, portanto, com aspectos da realidade que ndo podem ser
quantificados, focando na compreensdo e explicagédo da dinamica das relagGes sociais e suas
percepcdes que sdo subjetivas. A pesquisa qualitativa trabalha com o universo de significados,
motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo
das relacOes, dos processos e dos fendmenos.

Com isso, 0 método qualitativo consiste em compreender, interpretar, descrever e
desenvolver teorias relativas a fendmenos. A pesquisa qualitativa em Psicologia tenta
compreender os fendBmenos humanos, emocionais e sociais, ou seja, as relacdes de significados.
E importante ressaltar que neste tipo de metodologia é permitido ao pesquisador um lugar de

envolvimento na pesquisa, desconsiderando a posicdo de neutralidade. Permite ainda, a
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interpretacdo dos dados coletados e coloca-se como uma forma de investigacdo que néo
descaracteriza 0s processos subjetivos, como a emocdo, reconhecendo o seu papel na interacdo
social dos sujeitos. (GIL, 2008).

Em relacdo as pesquisas descritivas Gil (2008), cita que elas apresentam como objetivo
a explicacdo das caracteristicas de uma populacdo, fendmeno ou de uma experiéncia. As
pesquisas descritivas, juntamente com as exploratorias proporcionam que no final de uma
pesquisa descritiva, 0 pesquisador tera reunido e analisado muitas informag6es sobre o0 assunto
pesquisado. Com isso, 0 autor aborda que as pesquisas exploratorias sdo desenvolvidas com o
objetivo de proporcionar viséo geral, aproximando acerca de determinado fato.

Segundo Gonsalves (2001), a pesquisa de campo é o tipo de pesquisa que pretende
buscar a informacdo diretamente com a populacdo pesquisada. Assim o pesquisador tem um
encontro mais direto. O pesquisador precisa ir ao espaco onde o fendbmeno ocorre ou ocorreu e
reunir um conjunto de informagdes a serem documentadas. Desta forma, a pesquisa de campo
pode ser entendida como aquela em que é necessaria comprovagdo pratica de algo,
especialmente por meio de experimentos, entrevistas ou observacdo de determinado contexto
para coleta de dados em campo. Assim, a pesquisa de campo acontece com a observacdo de
fatos e fendmenos exatamente como ocorrem no real, a coleta de dados referentes aos mesmos
e, finalmente, & analise e interpretacdo desses dados, com base numa fundamentacdo teorica
consistente, objetivando compreender e explicar o problema pesquisado.

Por fim, o modelo de pesquisa adotado para a realizacdo da pesquisa retratou a
modalidade transversal e, de acordo com Hochman et al. (2005), sdo estudos em que a
exposicao ao fator ou causa esta presente ao efeito no mesmo momento ou intervalo de tempo
analisado. Os estudos transversais descrevem uma situagéo ou fenébmeno em um momento nao
definido. Desta forma, o modelo transversal é utilizado quando a exposicdo é relativamente
constante e esse modelo apresenta-se como uma fotografia ou corte instantaneo que se faz numa
populacdo por meio de uma amostragem, examinando-se nos integrantes da casuistica ou

amostra, a presenca ou auséncia da exposicao e a presenga ou auséncia do efeito.
3.2 CARACTERIZACAO DO CAMPO DE PESQUISA
O hospital que foi realizada a pesquisa foi inaugurado em 22 de agosto de 1860, tendo

161 anos de histéria, assisténcia e acolhimento a comunidade, bem como esteve associado ao

desenvolvimento econémico, politico e social do local. Seu fundador, no ano de 1860, viu a
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necessidade de criar um espaco para o atendimento meédico hospitalar com qualidade para a
populacéo da regido do Vale do Itajai.*

O local é uma fundacdo privada sem fins lucrativos, que faz parcerias com as esferas
governamentais e por isso, grande parte de seus atendimentos s&o pelo Sistema Unico de Salide-
SUS, o que caracteriza a instituicdo como um alicerce para a salde publica da regido. No ano
de 2010, passou a ser a primeira instituicdo hospitalar da regido do Vale do Itajai a ser
Acreditado nivel 1, pela Organizacdo Nacional de Acreditacdo (ONA). Para instituicdes que
atendem aos critérios de seguranca do paciente em todas as areas de atividade, incluindo
aspectos estruturais e assistenciais; seguranca, que avalia e credencia entidades hospitalares
pela qualidade de sua gestdo.*

Em fevereiro de 2017, conquistou o nivel 2 Acreditado Pleno, que atende aos critérios
de seguranca, apresenta gestdo integrada, com processos ocorrendo de maneira fluida e plena
comunicacdo entre as atividades. Assim, o hospital apresenta varios programas, projetos e tipos
de atendimentos. Apresenta uma equipe Interdisciplinar que é composta pelas seguintes areas
de atuacdo: Fonoaudiologia, Assisténcia Social, Fisioterapia, Psicologia, Nutricédo,
Enfermagem, Psicologia, Farmacia e Medicina.t

O local conta com uma equipe médica de mais de 150 profissionais e aproximadamente
650 colaboradores diretos e outros indiretos. Dentre eles 05 psicologos e 01 psicologa residente
em Oncologia Clinica. Apresenta referéncia em varias especialidades médicas como: oncologia,
ortopedia, materno-infantil, cirurgia bariatrica e psiquiatria. Para a regido do Vale do Itajai, a
instituicdo realiza mais de 260.000 atendimentos anuais e disponibiliza 421 leitos hospitalares,
além de 05 salas equipadas em seu Centro Cirlrgico.?

A instituicdo realizou mais de 222.350 atendimentos em 2021, sendo 67.237
atendimentos via Pronto Socorro, 13.131 atendimentos via Centro Obstétrico, 21.405
Internacdes e 14.449 Cirurgias, alem de 47.084 exames no Centro de Diagnostico por imagem,
radioterapia e quimioterapia realizados na instituicdo. O Hospital tem uma estrutura
assistencial, com Ambulatério proprio de Especialidades Médicas, Pronto Socorro adulto e
pediatrico. Disponibiliza 243 leitos hospitalares, além de 05 salas equipadas em seu Centro
Cirdrgico, 20 leitos de UTI Adulto, 10 leitos de UTI Neonatal, 10 leitos de UTI Pediatrica e 12

leitos UCIN (Unidade de Cuidados Intermediarios Neonatais).

! Informacgdes retiradas do site do contexto da pesquisa.
2 Informacdes concedidas pelo contexto da pesquisa
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3.3 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

A presente pesquisa teve como intuito realizar o estudo com familiares de criancas
diagnosticadas e em tratamento de cancer. Portanto, para participar da pesquisa foi necessario
que se enquadrasse nos seguintes critérios: (a) ser familiar de crianca internada com diagndstico
de cancer no hospital pesquisado e (b) a crianca ter entre 3 e 10 anos. Nao foram considerados:
sexo da crianca, sexo do familiar, religido da familia, condicdo socioecondmica, tipo de cancer,
tempo de internacdo e o0 grau de parentesco, ou seja, participou o familiar que estava
acompanhando a crianga no dia da pesquisa. Foram excluidos os individuos que ndo se

enguadrassem nos critérios estabelecidos.

3.4 TECNICAS E INSTRUMENTOS

As técnicas e instrumentos selecionados para o desenvolvimento da pesquisa
aconteceram por meio de entrevistas semiestruturadas abertas. Teve-se um certo cuidado com
a ordenacdo dos itens do roteiro da entrevista para facilitar e diferenciar as respostas das pessoas
entrevistadas. Esse modelo de entrevista € um meétodo que utiliza um roteiro prévio de
perguntas, mas que permite a inclusdo de novas questdes ou mesmo a supressdo de outras,
conforme aconteceu a conversa com 0s entrevistados. Assim, esse metodo teve como
caracteristica questionamentos basicos que sdo apoiados em teorias e hipOteses que se
relacionam ao tema da pesquisa. (MANZINI, 2003).

Segundo Manzini (2003), a entrevista semiestruturada esta voltada em um assunto sobre
o0 qual elabora-se um roteiro com perguntas principais, complementadas por outras questdes as
circunstancias momentaneas a entrevista. Para o autor, esse tipo de entrevista pode fazer
aparecer informacGes de forma mais livre e as respostas ndo estdo condicionadas a uma
padronizacdo de alternativas. Assim, é possivel um planejamento da coleta de informacg6es por
meio da elaboracdo de um roteiro com perguntas que atinjam 0s objetivos da pesquisa.

A entrevista constitui fonte de evidéncias importante nas pesquisas em qualquer campo
do conhecimento, sendo utilizada sozinha ou de forma combinada com outros procedimentos
metodoldgicos, como andlise documental. Uma entrevista fornece informacdes em duas
dimensOes: fatos e percepcdes. Os entrevistados podem fornecer dados que podem ser
confirmados em documentos, gerando fatos. Também pode-se coletar informag6es subjetivas,
percepcdes, que constituem uma representacdo da realidade sob a forma de ideias, crencas,

opiniBes, sentimentos, comportamentos e acdes dos entrevistados. As duas dimensdes de
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informagdes sdo importantes para uma pesquisa qualitativa, entretanto, a segunda contribui para
a construcdo de significados a partir de vivéncias que podem determinar padrbes de
comportamento dos atores sociais de forma mais ampla e associa-se melhor com a presente
pesquisa. (MINAYO; COSTA, 2018).

Dessa forma, foi realizado com os participantes a entrevista semiestruturada individual
para coletar informag0es, para responder, compreender e entender os objetivos da pesquisa.
Nesse modelo, as questdes sdo formuladas de tal forma que o entrevistado possa discorrer e
verbalizar seus pensamentos, sentimentos, estratégias, opinides e reflexfes sobre o que foi
questionado. Nessa forma de entrevista o participante expde suas particularidades, crencas,
atitudes, assim sendo subjetivo e profundo. Esse processo exige gque se construa um roteiro de
topicos selecionados e que as questdes sigam uma formulacéo flexivel, enquanto o restante fica
a cargo do discurso dos entrevistados e da dindmica natural da entrevista. (COLOMBO;
COUTO, 2007).

3.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Os procedimentos para a coleta de dados da pesquisa aconteceram a partir de algumas
etapas. A primeira aconteceu no contato com o0 campo de pesquisa, via e-mail, com a
responsavel gestora do hospital, com o objetivo de apresentar o projeto de pesquisa, bem como
solicitar contatos para a autorizacdo da realizacdo da presente pesquisa. Em seguida, foi
realizado novamente um contato para a apresentacdo da pesquisa e solicitar aprovacdo da
mesma.

Obtida a autorizagdo do campo de pesquisa, 0 projeto foi submetido a apreciacdo do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH) da instituicdo das pesquisadoras -
Unidavi, conforme anexo H. Apos, foi encaminhado para a Banca de Qualificacdo, na qual foi
avaliado por professores do curso de Psicologia. Por fim, a pesquisa foi avaliada pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH) do hospital de realizacio da pesquisa (que
foi colocada como instituicdo colaboradora na Plataforma Brasil). Apenas, apos a obtencéo das
aprovac0es, obteve inicio a coleta de dados.

A coleta de dados teve inicio através de um novo contato com o campo de pesquisa para
agendamento do dia e horario das entrevistas, dentro da disponibilidade da instituicdo e da
pesquisadora. Nos dias e horarios agendados a pesquisadora foi até a instituicdo e os
participantes foram convidados pessoalmente para participar da pesquisa, neste momento foi

realizada explanacéo do estudo em questdo para conhecimento. Apds prévia manifestacao de
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interesse, foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (ANEXO A)
e 0 Termo de Autorizacdo para Gravacdo de Voz (ANEXO C), para que os participantes
tivessem clareza e compreensdo do que estava sendo apresentado, antes da concessdo do
mesmo. Em seguida, foi realizada a entrevista semiestruturada aberta (APENDICE A).

Considerou-se no decorrer da pesquisa a rotina dos participantes/acompanhantes com o
intuito de ndo comprometer a dindmica/rotina da instituicdo e dos entrevistados. A entrevista
aconteceu durante dois dias em semanas distintas, com os familiares que se dispuseram a
participar, totalizando seis familiares e foram realizadas sem tempo de duracdo pré-estipulado.
As entrevistas foram gravadas através de audio para posterior transcricdo e associacdo dos
participantes com suas respectivas falas.

Apos a coleta de informacdes a pesquisadora fez as andlises e posteriormente foi
realizada pela propria pesquisadora uma devolutiva para o campo de pesquisa. Foram
apresentados os resultados e sugestBes de intervencGes para o hospital em relacdo ao publico
pesquisado. Com o intuito de melhor compreender as etapas do processo de coleta de dados,

foi elaborada a Figura 1.

Figura 1 - Procedimentos coleta de dados

Contato com o 2 ) Termo de Anuéncia da 3
contexto de Instituicdo ¢
pesquisa, para _— Carta de Ciéncia —| CEPSH/UNIDAVI
apresentagio do Supervisor/Coordenador
projeto de Area

\

e Banca de

Devolutiva

Contato para
organizagio e
inicio da coleta de
dados

CEPSH do
Contexto da
pesquisa

Coleta de

dados . =
qualificagdo

Analise dos Banca de

resultados defesa

Fonte: Elaborado pela autora.
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3.6 PROCEDIMENTOS PARA ORGANIZACAO E ANALISE DE DADOS

A andlise de contetdo da pesquisa foi desenvolvida pelo método de Bardin. A
perspectiva de Bardin consiste em uma técnica metodoldgica que se pode aplicar em discursos
diversos e a todas as formas de comunicacgdo, seja qual for a natureza do seu suporte. Nessa
analise, o pesquisador busca compreender as caracteristicas, estruturas ou modelos que estdo
por tras dos fragmentos de mensagens tornados em consideracdo. Desta forma o método de
Bardin possui trés fases de analise de contetdo que se organizam por ordem cronoldgica, sendo
elas: 1) a pré-analise, 2) a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, 3) a inferéncia
e a interpretacdo. (BARDIN, 2011). Os resultados analisados nesta pesquisa serdo a partir das
entrevistas semiestruturadas realizadas com os familiares de criancas internadas por diagnéstico
de cancer.

Figura 2 - As fases da Analise de Contetdo

Anilise de contetido

Tratamento dos resultados:
Pré- analise - .
Explora¢do do material inferéncia e interpretacio

Fonte: Adaptado de Bardin (2011).

A primeira fase consiste na pré-analise, que segundo Bardin (2011) € uma fase de
organizacao que corresponde a um periodo de intui¢cdes. Tem por objetivo “tornar operacionais
e sistematizar as ideias iniciais, de maneira a conduzir a um esquema preciso do
desenvolvimento das operagdes sucessivas, num plano de analise” (BARDIN, 2011 p. 95).
Essa fase possui trés funcdes, sendo elas: 1) a escolha de documentos a serem analisados, 2) a
formulacdo de hipdteses e objetivos e por fim, 3) a elaboracdo de indicadores que fundamentam
a interpretacéo final. (BARDIN, 2011).

A segunda fase tem por objetivo a exploragdo do material. Consiste na administracéo
sistematica das decisfes tomadas, das quais sdo realizadas mecanicamente, levando em

consideracao as diferentes operacoes e decisdes da pré-analise.
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Por fim, na terceira fase, "os resultados brutos sdo tratados de maneira a serem
significativos falantes e validos” (BARDIN, 2011 p. 101). Nesta etapa, objetiva-se estabelecer
resultados, diagramas, figuras ou modelos, nos quais condensam e apresentam as informacgdes
obtidas pela pesquisa. Sendo assim, a partir da apropriacdo dos resultados o pesquisador pode
interpretar os resultados e propor inferéncias no campo de pesquisa. (BARDIN, 2011).

3.7 PROCEDIMENTOS ETICOS

A pesquisa foi conduzida a partir da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)
e ocorreu apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Unidavi e
banca de qualificacdo (CAAE: 59554722.1.0000.5676) e pelo Comité de Etica da instituicio
coparticipante (CAAE: 59554722.1.3001.5359).

A pesquisa foi desenvolvida respeitando as diretrizes e normas reguladoras dispostas na
resolugéo n°466, de 12 de dezembro de 2012. Incorporando tal como indica a resolucéo, sob a
Gtica do individuo e das coletividades, as referenciais da bioética, da autonomia, da néo
maleficéncia, da beneficéncia e da justica e equidade, visando a assegurar os direitos e deveres
dos participantes da pesquisa, da comunidade cientifica e do Estado.

Os encontros, horarios e dias das entrevistas realizadas para a pesquisa foram
combinados com a instituicdo e com o0s participantes, respeitando suas disponibilidades
emocionais e de tempo, de modo a ndo prejudicar sua vida. As etapas do processo foram
elaboradas, para que os participantes conseguissem expor suas respostas de forma auténoma,
consciente, livre e com clareza.

No momento do convite & participacdo da pesquisa a pesquisadora buscou: prestar
informacdes em linguagem clara e acessivel, para melhor entendimento dos entrevistados
acerca do objetivo da pesquisa, assim utilizando-se das estratégias mais apropriadas a cultura,
faixa etaria, condi¢do socioecondmica e autonomia dos convidados, concedeu o tempo
adequado para que o convidado pudesse refletir. Os participantes receberam o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE que foi elaborado em duas vias, rubricadas em todas
as suas paginas e assinadas, ao seu término, pelo convidado a participar da pesquisa e pela
pesquisadora responsavel. Uma via ficou com a pesquisadora e outra com 0S responsaveis
pesquisados. A pesquisa foi realizada com recursos proprios da pesquisadora, ndo gerando
qualquer custo para os participantes.

Riscos: Toda pesquisa com seres humanos pode ocasionar riscos, entretanto, a

pesquisadora tomou todos os cuidados para que os riscos fossem minimos. Tendo em vista que
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este estudo foi realizado com pessoas que podem estar em situagGes emocionais fragilizadas,
traumaticas, estressantes ou que desencadeiam tais emocdes, assim podendo haver riscos para
dimensdo psiquica, moral e intelectual dos pesquisados foi tomada as providéncias para
minimizacdo destes. Assim, quando necessario a pesquisadora interrompeu a entrevista, fez o
acolhimento do entrevistado, e quando observou que o acolhimento ndo foi suficiente o
participante foi encaminhado para os profissionais psicélogos do local.

Outros riscos que poderiam surgir no decorrer da pesquisa € de estigmatizacéo,
extravazamento de dados, e entre outros, no entanto todos os cuidados foram tomados para que
os riscos fossem minimos. Desta forma as pessoas que participaram da pesquisa néo tiveram
seus nomes divulgados, sendo representados por E1, E2, E3... a pesquisadora ndo forneceu
informacdes sobre o local de pesquisa, 0 acesso as informag6es confidenciais ficou de uso e
cuidados, exclusivos, das pesquisadoras.

Cabe destacar que quando o entrevistado se mobilizou emocionalmente, a coleta de
dados foi interrompida e foi realizado um acolhimento, e quando necessario, o individuo foi
encaminhado para os profissionais de psicologia que atuam no hospital, para
atendimento/acolhimento de maneira gratuita, conforme consta no Anexo B. Atualmente, o
Hospital pesquisado conta com seis profissionais da psicologia: cinco psicologos hospitalares
e um psicologo oncologista. A pesquisadora se comprometeu em realizar o contato entre
participante e profissional.

No Codigo de Etica do profissional psicologo é apresentado no Art. 9°, que é dever
respeitar o sigilo a fim de proteger, por meio da confidencialidade, a intimidade das pessoas,
grupos ou organizacdes. (CFP, 2005, p. 13). Com base no codigo os dados serdo confidenciais
tanto para os participantes quanto para a instituicdo e sera tomado total cuidado para nao
acarretar qualquer prejuizo aos envolvidos. Os participantes serdo identificados na pesquisa
com a letra E (de entrevistado), seguido de um numero referente a ordem que aquele
participante foi entrevistado, como por exemplo E1, E2, E3 e assim sucessivamente, elucidando
que a participacdo é de carater voluntario e sigiloso. Sera garantido o acesso aos resultados,
medidas para minimizar desconfortos, local reservado e liberdade para ndo responder qualquer
questdo, assim procurando diminuir os possiveis danos aos participantes, bem como total sigilo
do local de realizacéo da pesquisa.

Desta forma garantindo a efetividade das ac@es descritas no Codigo de Etica Art.16
(CFP, 2005, p. 13) o psicologo, na realizagdo de estudos, pesquisas e atividades voltadas para
a producdo de conhecimento e desenvolvimento de tecnologias: Avaliara os riscos envolvidos,

tanto pelos procedimentos, como pela divulgagédo dos resultados, com o objetivo de proteger as



32

pessoas, grupos, organizacdes e comunidades envolvidas. Garantird o carater voluntério da
participacao dos envolvidos, mediante consentimento livre. Garantira o anonimato das pessoas,
grupos ou organizacdes. Garantird o acesso das pessoas, grupos ou organizacdes aos resultados
das pesquisas ou estudos, apds seu encerramento, sempre que assim o desejarem.

Beneficios: o processo da pesquisa ocasionou beneficios aos participantes como:
momentos de reflexdo, compartilhamento das vivéncias, dificuldades, angustias,
enfrentamentos e socializacdo das informac6es da atual realidade, situacdo esta ndo encontrada
muitas vezes no ambiente de realidade vivenciado pelos mesmos. E resultou a partir das
informac0es coletadas em sugestfes de intervengdes para o hospital em relacdo ao publico
pesquisado, que foram repassadas no momento da devolutiva. Dessa forma, acreditou no
beneficio da pesquisa ndo apenas a pesquisadora, mas também aos individuos participantes
como um momento de reflexdo e para o local da pesquisa que teve sugestdes para estar

utilizando com o contexto da pesquisa.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Em busca da compreensdo dos impactos na vida dos familiares e das criancas que
receberam o diagndstico de céncer, partiu-se de um conjunto de concepcdes relacionadas as
experiéncias, histérias de vida e vivéncias que envolvem as familias com criancas acometidas
por essa patologia, e, baseando-se nas unidades de sentidos dos depoimentos, procurou-se
desvelar a estrutura desse fendmeno. Assim, definiu-se em quatro categorias de analises
principais essa pesquisa, sao elas: mudancas de rotina e descoberta do diagndstico; impactos
psicologicos na familia e na crianga; dificuldades sociais enfrentadas e estratégias de

enfrentamento.

4.1 CATEGORIA 1: A DESCOBERTA DO DIAGNOSTICO

Nessa categoria sera salientado como foi 0 processo de descoberta do diagnostico para
os familiares. Segundo Silva e Zago (2005) o momento do diagndéstico € muito delicado para a
familia, principalmente para os pais, considerando-se que estes detém a responsabilidade de
tomar as decisdes acerca do tratamento da crianca. Ao analisar as entrevistas realizadas com os
familiares participantes desta pesquisa, foi possivel observar a como foi o processo de
descoberta da doenca. “Comegou a sentir dores no abdéomen e achamos que era apendicite, ai
fizemos exames e deu que ndo era, ai fizemos exames mais aprofundados e deu que era
leucemia.” (E6).

Ao receber o diagndstico, quase sempre associa-se ao temor da morte, e permanece
muitas vezes ao longo do tratamento. Além disso, os fatores culturais e as dimensdes simbdlicas
associadas a doenca a consideram como mais grave quando afeta criancas e adolescentes,
levando a uma maior comocdo e consternacdo nos adultos. Assim 0s pais vivenciam
sentimentos intensos diante do diagnostico de cancer no filho, aparecendo num primeiro
momento o choque e 0 impacto com a noticia, a grande dor e o pavor diante da doenga. (SILVA;
MELO; PEDROZA, 2013). Desta forma E3 cita “[...] ele falou, mde é um tumor que pode ser
cancer ai na hora quase desmaiei, porque a palavra traz uma doenca ruim e ja pensamos na
morte e pensei: ‘a minha filha vai morrer’”.

O INCA (2012) informa que, se diagnosticados precocemente e tratados
adequadamente, 70% das criancas acometidas por essa enfermidade podem ser curadas. Aponta

também que o inverso acontece se 0s casos chegam aos centros de saude em estagio avancado.
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A partir das entrevistas observa-se que alguns atendimentos realizados foram feitos

rapidamente, como relata o E4.

“Comegou a perder os movimentos e entortar a boca, [...] trocando as perninhas, [...]
ela estava babando bastante, ai eu vi que ela caiu dentro de casa e que tava trocando
0s pés ai trouxe ela no hospital, eu ia levar na segunda feira no posto, mas como eu
sou perturbado resolvi levar logo, porque se ta perdendo a coordenagdo alguma coisa
é. Ai no dia 25 ja ficou internada e estamos até agora aqui. ” (E4).

Rezende, Schall, Modena (2009) explanam que se reconhe¢a a importancia de um
rapido diagndstico para um melhor prognostico do cancer infantojuvenil, conclui-lo
precocemente constitui um desafio. Aspectos como a imprecisdo dos sinais e sintomas do
cancer, que podem se confundir com outras patologias comuns nessa faixa etaria, e a qualidade
do atendimento recebido pelos profissionais de saude, podem dificultar a conclusdo do
diagnéstico. Tal dificuldade pode acarretar, entre outras coisas, 0 prolongamento do itineréario
terapéutico, que se inicia quando a familia percebe que os sinais e sintomas apresentados pelas
criancas ou adolescentes merecem atencdo e cuidados em saude. Para a E5, o atendimento
demorou um pouco, como descreveu em seu relato, pois acreditava-se que 0s sintomas eram

uma gripe comum.

“[...] tinha muita febre e os médicos diziam é s6 uma gripe e ai levei ele no posto de
novo e falei que ndo era normal ele ficar assim, ai ele pediu um exame de sangue e
nesse meio tempo que ficamos aguardando o exame de sangue comegou a aparecer
algumas manchas roxas no corpo dele e comecou a ficar muito cansado /...] . (E5).

No entanto, a forma de comunicacdo do diagnostico é crucial para o estabelecimento de
uma relacdo de confianca entre a equipe de saude, o paciente e a familia, facilitando a
conscientizacgdo sobre a gravidade da situacdo e proporcionando melhor adeséo ao tratamento,
de modo que o cuidado possa ser efetivado. A existéncia de uma comunicacdo respeitosa e
dialdgica entre equipe e familiares permite trocas de saberes, construcdo colaborativa de
possibilidades de cuidado, de modo que a familia possa se sentir acolhida no momento do
diagnostico. Trata-se, pois, de um elemento fundamental para que o profissional de salde possa
instituir um vinculo com a familia, possibilitando uma assisténcia humanizada com base em
tecnologias leves de cuidado (THEOBALD, et al., 2016). Através de uma visdo coletiva todos
os entrevistados relataram receber um 6timo atendimento e acolhimento na instituicdo de
pesquisa.

Desta maneira, a doenga é um evento inesperado e indesejavel, o processo de descoberta

e recebimento do diagnostico para os familiares das criancas € um momento delicado, que
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evidencia-se 0 medo, o desespero e a angustia. Ainda que a crianga ndo tenha sido informada
do diagndstico ela também reagira, ndo ao diagndstico, mas a uma situacdo, o clima que se
instalara no ambiente familiar, j& que os pais sabem da existéncia da doenca e seu
comportamento falard de alguma forma que algo estd errado. Com isso, 0 processo de
descoberta causa grandes mudancas na vida desses familiares.

4.2 CATEGORIA 2: MUDANCAS DE ROTINA

Esta categoria refere-se a conhecer as mudancas de rotina vivenciadas por familias de
criangas com diagnostico e tratamento de cancer. Sobre tais aspectos, E4 retratou um bom

exemplo que evidencia as mudancas de rotina vivenciadas durante o periodo da doenca:

“[...] A nossa rotina mudou a gente tinha que trabalhar, ela ia para a escola dela e
agora a gente ndo sai daqui de dentro [...] 0 nosso convivio também pessoal, tudo né,
eu tenho que apoiar ela, levar roupa para lavar, a minha mulher n&o saiu daqui, ai
eu venho pra ca e durmo quando dé&, porque tem a casa, tem cachorro, a gente tem a
nossa vida né [...] na primeira semana a casa virou de perna pro ar né [...].” (E4).

Complementando o E4, e E5 expde como foi sua mudanca de rotina:

“Baguncou tudo, ele sente falta da rotina de antes que ia pra creche ele ia na
academia de judd e agora nao pode mais, a nossa também né porque agora a gente
tem que viver em funcdo dele, ele é pra tudo. [...] quando tem que vim pra ca é
complicado porque tem que deixar tudo [...].” (E5).

Evidencia-se, a partir dos relatos, a dificuldade de enfrentamento, nesse caso vivenciado
pelos familiares das criangas diagnosticadas com céncer, diante da impossibilidade do retorno
imediato a rotina devido ao contexto da doenca. Fatores esses que acabam por comprometer
significativamente suas respectivas atividades laborais devido ao grande momento de
sobrecarga de afazeres, fisica e psicoldgica na adaptacdo para lidar com a doenga do filho. O
desligamento do trabalho foi apontado por todos os participantes da pesquisa, no entanto esse
desligamento tem mais énfase nas maes. Como retratou a E1.

“Eu estava trabalhando, mas tinha saido de licenga maternidade, porque quando eu
descobri ja estava com nove meses e entdo foi bem complicado. Ai a minha mae
trabalha e meu marido teve que sair do servigo para ficar com ele no hospital, porque
quando eu descobri praticamente depois de duas semanas ganhei a bebé, ai teve que
ficar aqui com ele internado quase um més, ai ele (marido) foi mandado embora do
servico e estd desempregado até hoje. Como eu tenho duas meninas e ndo tem

ninguém pra me ajudar é sé eu, ele e a minha mée. [...]. Eu estava de licenca
maternidade, mas depois tive que pedir demissdo para ficar com ele [...]. (E1).
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Silva, Teles, Valle (2005) relatam que o céncer infantil é caracterizado como um
impacto desestruturador na unidade familiar em sintese, sendo a doenca um episodio na vida
das familias que provoca ruptura dos referenciais, a vulnerabilidade a qual os pais estdo

expostos suscita novas situa¢es imprevisiveis e inerentes a vida. Assim como E5 exp0e:

“Em casa a gente ndo pode se programar porque um dia ele pode estar bem e no
outro pode ndo estar, meu filho participa de campeonatos de judd entdo nunca sei se
vou poder levar eles. Porque a qualquer momento a gente pode ter que vim correndo
para o hospital pra internar, porque pode dar qualquer coisa uma febre e entdo a
gente fica naquela [...].” (E5).

Segundo Cardoso (2007), apés o choque inicial e o desgaste emocional, todos os
participantes mostraram abalados psicologicamente, apresentando dificuldades para o retorno
laboral, prejuizos e dificuldades financeiras relacionadas a esse momento de afastamento do
trabalho, e a necessitando de maior flexibilidade e organizacdo financeira, uma vez que as
condigbes psicologicas e contextuais influenciam diretamente na impossibilidade de
comparecimento ao trabalho. Assim E4 diz: “Eu ndo vou trabalhar, ndo tenho cabe¢a, COMO
vou pegar um caminh&o e sair pela estrada, ou um énibus cheio de pessoas, a parte financeira
depois damos um jeito, o importante agora é minha filha, e eu preciso estar aqui do lado dela”.

Silva, Teles, Valle (2005) abordam que a rotina e os papéis desempenhados por cada
membro da familia mudam muito, ja que o tratamento do cancer geralmente exige uma atengédo
integral ao doente principalmente durante as longas internacGes as quais deve submeter-se e
que exigem a presenca constante de pelo menos um familiar. Explana a E6 que: “Eu morava
no Para ai depois da doenca eu vim para ca para ajudar eles, mas depois de um tempo ela ndo
me aceitava mais com ela e a mae dela teve que deixar o emprego para vim cuidar dela, foi
uma mudanga muito grande.

Os autores Silva, Teles, Valle (2005) trazem que outro fator relevante no contexto da
mudanca de rotina sdo com os irmaos de criangas que tem cancer, e também sdo membros da
familia que sofrem muito com a presenca da doenca pois, principalmente na fase do tratamento,
o foco dos pais esta todo no filho doente e isso traz diversos transtornos na relacdo destes com
o filho saudavel e na rotina do mesmo, assim E4 aborda que: “[...] a dificuldade de estar no
hospital e ndo estar trabalhando, de deixar os outros filhos em casa sozinhos, por mais que sao
grandes eles ficam com ciumes e ainda mais quando a mée passa a noite forade casa /...].”

Por fim, a desestrutura de rotina causada pelo diagnostico de cancer infantil é inevitavel,
mas a forma como cada membro da familia ir& reagir seré singular, ndo havendo padrdes de

comportamento, de vivéncias ainda que estes possam ser previsiveis. Através dos discursos dos
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entrevistados a mudanga de rotina foi evidenciada em todas as familias participantes, como
sendo um fator de grande impacto em suas vidas, deixando trabalhos, outros filhos em casa para
estarem no hospital, a ndo socializacdo com muitas pessoas foram pontos abordados neste

topico.

4.2.1 Mudangas de rotina das criangas

A doenca impde a crianca o afastamento de atividades importantes para o seu
desenvolvimento, como as brincadeiras, a doenca gera muitas faltas a escola e o distanciamento
dos colegas. Ndo acontece a mudanca de rotina apenas para os familiares, mas também para a
crianga doente, principalmente nos periodos de hospitalizacdo. Dias et al. (2013) ressaltam que
durante esse periodo a crianca enfrenta inimeros problemas como tempos longos de internacéo,
reinternacdes, tratamento agressivo com uma série de efeitos indesejaveis, separacdo dos
membros da familia, dor e pouca compreensao acerca da doenga. Assim o E3 cita que: “a
dificuldade dele é s6 em relacé@o aos medicamentos e furar o braco.” E5 expde também em seu
discurso que: [...] ele mais tem medo é de furar, colocar o cateter ele tem muito medo, ndo sei
se é porque é mais sensivel ou mais perto do corpo, ele tem muito medo, ele até me falou que
ndo queria tirar para quando voltar ndo precisar colocar de novo.”

Dias et al. (2013) salientam que a crianga precisa saber 0 que vera, ouvira e 0 que ira
sentir durante o periodo de hospitalizacdo. Uma abordagem honesta sobre o assunto da dor e
procedimentos médicos e de enfermagem resultardo em confianca e cooperacdo. Sendo assim,
a assisténcia tem como objetivo oferecer apoio integral, de ordem biopsicossocial, tanto a ela
como a sua familia pelo fato de a hospitalizacdo significar agressdo ao mundo ludico e magico
e isso requer do profissional a compreensdo do mundo infantil. Desta maneira a E3 apresentou
para a filha de forma ludica a sua doenga “[...] explicamos pra ela que tem um monstrinho que
ta comendo o ossinho dela, e como precisava dormir no hospital expliquei pra ela que
ficariamos ali, como se fosse umas férias [...]. Porque ela ainda ndo entende.”

Criangcas em tratamento oncoldgico vivenciam de forma diaria procedimentos que
passam a fazer parte da sua rotina, como sesses de quimioterapia, administracdo de injecoes,
puncdes para coleta de liquor, entre outros exames invasivos. Todas as familias entrevistadas
referiram como o ato de ser furado é o pior procedimento realizado no hospital. Segundo a E2
“0 que mais incomoda ele realmente sdo as picadas, para fazer exame. Mesmo quando esta em
casa ele vem duas vezes na semana para fazer controle do hemograma, entéo essa parte é mais

>

dificil as agulhas a parte mais sofrida.’
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Mendes; Goes; Brain (2018) citam que a longa durabilidade do processo de tratamento
leva a mudangas na rotina da crianca, com perda social que inclui a dificuldade ou
impossibilidade de frequentar a escola durante o periodo terapéutico, seja por ordem medica ou
por protecdo dos seus responsaveis, 0s quais, fragilizados, ddo maior atencdo a saude e
resguardam o processo educativo. Assim, a privacao escolar em razao do tratamento oncol6gico
impde a crianga condigdes e limitacGes, tanto relacionadas a fatores bioldgicos quanto a fatores
psicoldgicos. E reconhecida a perda do convivio social e isolamento. Com base nisso o E4

expde que:

“[...] as visitas é uma por dia, entdo a principio a gente t& deixando sé os adultos vir,
tio tia, vo, v, ela tem um contato com a minha sobrinha que é pequenininha que tem
2 anos, ai estamos evitando, porque era um contato muito forte e entdo a gente ta
evitando de trazer a menina para ndo impactar muito para as duas e ndo judiar do
emocional, porque ela vai querer brincar e ta com uma montoeira de coisa, de
repente até sem querer pode tirar alguma coisa do lugar e querendo ou nao minimizar
um pouco o sofrimento pra ela.” (E4).

Ainda nesse contexto, E2 aborda também um pouco da situacdo da socializacdo nesse

periodo de tratamento.

“A gente sempre recebeu muita visita, ele ia pra creche e ele adorava ir na creche e
agora ndo. Mas nessa parte sempre levamos bem a sério, porque como ele tem a
imunidade muito baixa e puder evitar locais fechados como mercado e shopping.
Ent&o depois que ele foi diagnosticado ele ndo colocou mais o pé nesses locais, visitas
sO 0s avos, padrinhos, madrinhas, se tiver alguém doente a gente j& ndo deixa vim.”
(E2).
Portanto vale ressaltar que o diagnostico e tratamento influencia diretamente a crianca
e seus familiares. Tem a capacidade de produzir mudancgas, distirbios e manifestacGes. A
experiéncia de uma crianga com cancer tem muitos efeitos na vida familiar, alguns deles
requerem intimidade, dificuldades financeiras, sacrificio, dor e sofrimento emocional. O
impacto da doenca leva as familias a desenvolverem novas habilidades e tarefas nas rotinas
familiares para resolver os conflitos causados pela hospitalizacdo e pelas necessidades fisicas,
psicoldgicas e financeiras da doenca e da vida da crianca, pois ela esta sendo influenciada pelo
seu contexto a todo momento. (MENDES; GOES; BRAIN, 2018).
Por fim, as criangas vivenciam a mudanca de rotina assim como os adultos familiares,
mas com mais intensidade, ja que sdo elas que estdo em tratamento. A partir das entrevistas
percebeu-se que as criangas deixaram de frequentar escolas, casa de familiares e amigos,

lugares que costumavam estar antes do diagnéstico como parques, shoppings e festas. Até



39

mesmo diminuiu a socializacdo com criancas da propria familia, tudo isso devido a imunidade
que fica baixa por conta do tratamento de quimioterapia e ficam mais sensiveis a se
contaminarem por virus e bactérias. Assim sendo se torna uma dificuldade para as familias

estarem sempre em casa e restritivos a tantas situacoes e locais.

4.3 CATEGORIA 3: IMPACTOS PSICOLOGICOS NOS FAMILIARES

Nessa categoria serdo explanados os impactos psicoldgicos, nas criancas e familiares,
frente ao diagnostico de cancer, a partir da perspectiva dos familiares. Quando se fala em cancer
na familia, uma questdo fundamental a ser abordada refere-se ao cuidador principal do familiar
doente. Segundo Ribeiro e Souza (2010), a afetividade, a proximidade residencial, a
disponibilidade de tempo e o suporte financeiro sdo aspectos importantes, no entanto quando
aborda-se o cancer infantil é de maior evidéncia que os cuidadores principais sejam a mae e o
pai. Vivenciar uma doenga grave, como o cancer infantil, desperta uma cascata de emogdes,
especialmente as negativas. Entre essas se destacam, principalmente, o0 medo como o mais
relevante, seguido de irritabilidade, ansiedade, incerteza e tristeza. Relacionando com as
entrevistas realizadas a entrevistada E2, diz “[...] a gente achou que o mundo da gente tava
acabando, a gente como ndo tem reconhecimento dessa doenga. [...] nos ficar sabendo o que
nosso filho de 3 anos tem, entrei em desespero, chorei demais, foi bem complicado.”

Sobre o impacto psicolégico muitos entrevistados trouxeram o discurso do nome ser
associado a morte, desta forma causando sentimentos e emoc¢@es indesejaveis, assim como
comenta E5:

“Agora gue eu entendo mais da doencga estou mais aliviada, mas no comego fiquei
bem abalada sabe, porque a gente ndo entendi nada do que € um cancer né, quando
falava se em cancer ja pensamos que era a morte né, quem néo entende da doencga ja

ve por esse lado, mas ndo € assim, hoje em dia a gente é mais tranquilo em relagéo a
isso, mas no comego foi bem abalante.” (E5).

Sobre as emoc0des negativas, as mais fortes e evidentes nesse cenario, vale destacar o
medo e 0s outros sentimentos decorrentes dele, como a angustia e a tristeza diante do sofrimento
do paciente. A fragilidade inerente a condicdo infantil desses pacientes € explicada pelo fato de
que, frequentemente, eles ndo conseguem se expressar com clareza, e dessa forma definir a
localizacdo e amplitude dos sintomas, principalmente da dor (CASTRO, 2010). Em relacdo a
alguns sentimentos e comportamentos relacionados ao tema E3 explana que: “ra primeira

semana chorava muito, ndo conseguia falar com ninguém, as pessoas da familia querendo
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saber, mas ndo conseguia eu me isolei dentro de casa eu fiquei bem ruim.” lgualmente o E4
comenta: “O principio foi desolador pra mim, eu acordava de noite e chorava”. [...] A
alimentagdo, o sono, tudo, nés emagrecemos, querendo ou ndo os primeiros dias foram
torturador, ndo conseguimos comer [...]."”

A partir das falas apresentadas nota-se um sofrimento em relacdo ao diagnostico e
tratamento do filho com céancer. Evidencia-se que 0s sintomas emocionais do cuidador variam
de acordo com o tipo de cancer que foi diagnosticado, pois os familiares de criangas que foram
diagnosticadas com leucemia tem um retorno médico positivo e 90% de chance de cura, ap6s
dois anos de tratamento. J& familiares que o tipo de céncer varia apresentaram estar mais
abalados emocionalmente como no caso da E3 “Eu me senti ansiosa, mas ainda ndo sei
explicar, mas nervosa também, meu marido, que eu percebi comecou a chorar muito, ele é
muito fechado, minha filha tem apenas 6 anos e estd com cdncer no osso [...].” Com relacéo
aos filhos que apresentaram diagndstico de leucemia surgiram discursos como o da E3 “como
eu falei desde o0 comego a gente sabia que tinha a cura mesmo o tratamento dele sabe, a gente
acaba trazendo o tratamento como rotina mesmo, as vezes nem gostamos de falar que ele tem
cancer sabe, porque a gente acaba nem sentindo isso, porque ele reage tdo bem [...].”

Cabe ressaltar que pais e maes deparam-se com demandas distintas e costumam lidar
diferentemente com os desafios: geralmente maes assumem o papel de cuidador primério e se
envolvem emocionalmente, enquanto pais atuam como provedores e tendem a se distanciar
emocionalmente da situacdo. Desta forma pode evidenciar essa situacdo a partir das falas de
varias méaes que estavam ali no local enquanto o esposo estava trabalhando. Como explanou E3
[...] “eu vim pro hospital e meu marido ficou trabalhando, vai vim nos dias que conseguiu
folga, porque alguém tem que trabalhar e ela também precisa do meu cuidado [...].”

Kohlsdorf e Junior (2012) apresentam que a condicao de cuidador do paciente pediatrico
é uma relacdo processual relacionada ao desenvolvimento vivenciado pela crianca, pelos pais e
pela familia e, portanto, a compreensdo do episddio de cancer pediatrico deve contemplar
mudancas na forma de perceber e lidar com os desafios.

Por fim, os familiares no periodo de descoberta e tratamento da doenca nas criancas
vivenciam emocdes e sentimentos como 0 medo, angustia, a tristeza e a inseguranca, bem como
falta de apetite e insdnia. Assim, a partir desses sentimentos, emog¢fes e comportamento
percebeu-se nos entrevistados uma fragilidade emocional diante de todo o contexto da doenga,

apenas um familiar estava passando por acompanhamento com um profissional psicélogo.
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4.3.1 Impactos psicoldgicos nas criangas

O desenvolvimento infantil cognitivo € também afetado relevantemente durante o
periodo de internacdo, sendo que estes podem ser longos e em grande nimero. Mesmo que a
doenca seja de cunho eminentemente bioldgico, 0 contexto em que a pessoa esta inserida
influencia de modo relevante a forma de manifestacdo e enfrentamento da doenca, ja que a
crianca se vé diante das limitacdes inerentes a hospitalizacdo, tais como afastamento da escola,
amigos e familia. E um momento em que sentimentos de fragilidade, desamparo e incerteza sdo
vivenciados em relacdo a sua propria vida (CARDOSO, 2007). Assim a E6 conta que: “feve
mudanga de humor, chora mais, estd mais brava. Ela era calma e agora sempre estd agitada”.

E1 também citou sobre as observacdes realizadas em relagdo ao impacto psicoldgico na
crianga.

“No comego ele ndo sentiu diferenga, mas ele comegou a sentir mais depois quando
comegou a internar, ficou bem nervoso, agitado, ai comegou a fazer a quimio ai chora
por qualquer coisa, s quer ficar deitado na cama, isso aqui no hospital, quando é

em casa ele fica mais tranquilo, brinca, faz de tudo, aqui so quer ficar no colo, deitado
na cama, ndo quer fazer nada e nem comer quer comer, mas em casa ele come.” (EL).

De acordo com Marques (2004) € essencial reconhecer que no processo do adoecimento
infantil muitas vezes as criangas sao pouco informadas sobre os acontecimentos de sua doenca,
ou ndo tem compreensao suficiente para entender. Esses sentimentos diante da hospitalizacédo
sdo bastante comuns, sendo que a interna¢do é uma mudanca brusca, esta a retira de sua rotina
e a expde tanto fisica como emocionalmente a situacdes estressantes, o que pode fragilizar-la
ainda mais, com isso observa-se no discurso do E5, “ficou mais irritada, mais brava, chorando
com frequéncia, mais sensivel, ndo quis comer ai conversamos bastante que ia melhorar e
depois disso teve uma melhora de comportamento |[...].”

Alves e Figueiredo (2017) abordam que sentimentos de isolamento e limitacdo diante
do brincar, de imposicdo pela impossibilidade de frequentar a escola séo relatados, onde esta
manifesta a esperanca em terminar logo o tratamento. Significados ambivalentes permeiam o
ambiente hospitalar, onde por um lado parece representar o local que possibilita cura e por outro

tem efeito controlador, agressivo e indesejado. Com isso E2 relata que:

“Quando ele vem pra ca ele fica mais amuado, fica olhando para o nada por alguns
minutos, quando pergunto se esta tudo bem ele fala que esta com saudade de casa,
dos cachorros, da avé do avd. Mas quando ele vem, porque em casa da hora que
acorda até a hora que vai dormir é brincando e pulando. [...] agora ele ja esta
entendo bem vamos conversando, ai agora quando ele sente que ta com dor, ele
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mesmo levantou, pegou o cheirinho dele e falou vamos pro hospital. Ent&o assim ele
Jja atende que aqui é o que cura ele.” (E2).

Cardoso (2007), afirma ainda que é importante reconhecer que cada crianca e cada
familia terdo reacOes particulares, sendo que estas dependeréo, entre outros fatores, ndo s6 do
estagio da doenga, mas também da personalidade de cada um dos sujeitos envolvidos. Apesar
disso, € possivel afirmar que este momento exige que recursos internos sejam despertados para
o melhor enfrentamento da situacédo, tanto do proprio paciente infantil oncolégico quanto de
sua familia.

Conclui-se que as criangas que vivenciam a doenca séo afetadas emocionalmente, a
partir da entrevista identifica que as maiores dificuldades das criancas sdo nos periodos de
internacdo e quando precisam iniciar o tratamento através das agulhas, assim através dos
discursos dos familiares as criangas ficam com medo, irritadas, agitadas e sempre pedindo para
ir embora para casa. Desta forma nas criancas é mais perceptivel comportamentos diferentes do

habitual, assim que elas demonstram que estdo incomodadas ou em sofrimento.

4.4 CATEGORIA 4: DIFICULDADES SOCIAIS ENCONTRADAS

Nessa categoria sera abordada as dificuldades sociais enfrentadas por familiares com
criancas em tratamento de cancer. O ambito social é considerado um fator importante na vida
das pessoas, visto que é algo fundamental a existéncia e a sobrevivéncia dos seres humanos
enquanto individuos. Nesse sentido, Di Primio et al. (2010) apontam que a familia quando
acometida por uma doenga em um de seus membros € analisada como um microssistema em
sua interacdo com seu mesossistema (familia, hospital, igreja, comunidade), ou seja, a familia
volta-se aos recursos e ao amparo e busca alternativa de enfrentamento para a situacdo que esta
vivenciando com o acometimento da doenca. Foi possivel observar, a partir do relato de E2,
que as atividades sociais estavam suspensas “/...] evitar locais fechados como mercado e
shopping. Entdo depois que ele foi diagnosticado ele ndo colocou mais 0 pé nesses locais,
visitas so os avos, padrinhos, madrinhas, se tiver alguém doente a gente ja ndo deixa vim.”

Evidencia-se, aqui, que € comum que o0s pais desempenhem a funcdo de acompanhar a
crianca doente durante o tratamento, dedicando-se integralmente a ela, abrindo mao de seu
trabalho, da vida social e até mesmo da rotina da casa, restringindo também suas vidas ao
contexto hospitalar e ao contato com médicos e enfermeiros. Esse depoimento nos mostra como

as questdes financeiras também influenciam no aspecto da vida social.



43

“A minha esposa estd ficando direto, vocé sabe como ¢ mde né, quer estar do lado o
tempo todo, ndo que eu ndo queira ficar né, mas a gente tem outros afazeres da casa
da gente, na primeira semana a casa virou de perna pro ar né [...]. O financeiro vai
se resolver pra frente, as contas vai atrasar, mas isso depois a gente corre atras,
depois colocamos as coisas em dia, porque quem precisa hoje é a minhafilhaela é o
primordial [...].” (E4).

Di Primio et al. (2010) ressaltam que diante 0 processo da doenca e o tratamento da
crianga com cancer, a familia tem que aprender e saber lidar com um mundo diferente do seu,
visto que posteriormente ao diagnostico a dindmica e a logica sdo muito diferentes de antes.
Assim sendo, mesmo possuindo uma boa rede de relacionamento social, muitos vinculos
familiares e sociais podem ser fragilizados pela doenca devido a alteragdo da rotina da familia.
Outros relacionamentos sdo intensificados, como, por exemplo, o convivio no hospital com
toda a equipe de profissionais da salde e com todos que participam do periodo de tratamento
do paciente. As dificuldades sociais foram tdpicos relatados pelos familiares, pois devido a nova
rotina, precisam diminuir os contatos sociais por conta da baixa imunidade das criangas que
estdo em tratamento, bem como mais evidente as méaes precisaram deixar de trabalhar para dar

assisténcia aos filhos.

4.5 CATEGORIA 5: ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Nessa categoria serdo abordadas as principais estratégias de enfrentamento utilizadas
pelas criangas e familiares no diagnostico e tratamento do cancer. Guimaraes; Zanon; Enumo
(2021) citam que independentemente da fase da doenca, o impacto, a sobrecarga e as
dificuldades sdo muitas, e cada nucleo familiar, dentro de seu contexto e de suas experiéncias,

utiliza estratégias de enfrentamento para lidar com a situacdo. Desta forma E4 expde que:

“[...] eu nunca fui uma pessoa que conversava com Deus, mas o que me fez sair desse
buraco foi me apegar a isso, e eu aprendi a pedir, a agradecer, a orar, pedir
misericordia pela vida da minha filha e da minha esposa, porque mexe no contexto
geral da obra, porque ali ndo vive s6 eu e isso mexeu com todos nés, no contexto
geral, entdo foi Deus que ta me dando for¢a.” (E4).

Para Beck e Lopes (2007) a esperanca e a fé sdo consideradas elementos fundamentais
a familia de um doente, pois auxiliam no processo de entendimento, de conforto e na busca de
enfrentamentos, inspirando coragem para superar as aflicdes que atormentam a todos. Como
exemplo E3 traz: “Eu acredito em Deus, entdo falo vou confiar em Deus, quando de vontade

’

de chorar eu choro e sinto, me isolo para que ela ndo veja e para eu me sentir mais aliviada.’
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A partir da melhora do paciente a familia reconhece isso como tendo mais forga para

continuar a vivenciar o contexto, assim E4 comenta:

“[...] minha mulher ta come¢ando a ver também as melhoras que ta tendo entdo a
gente t& comecando a criar uma esperanca, fé a gente ndo pode perder. [...] Se Deus
quiser a gente vai conseguir vencer essa batalha, essa guerra que recém comegou e
vai dar tudo certo.” (E4).

E5 comenta também que sua estratégia de enfrentamento é: “A gente sai, vai no parque
todo mundo junto, se distrai, a gente viaja bastante para as competi¢des de judd porque a gente
gosta bastante”.

Foi possivel concluir que a fé e a espiritualidade estiveram presentes na vida dos
participantes, sendo um recurso bastante utilizado principalmente nos momentos mais dificeis
do enfrentamento da doenca. Pode-se observar que a crenca e a espiritualidade podem
influenciar o autocuidado em relacdo a doenca, podendo influenciar inclusive na recuperagéo e
no restabelecimento da satde, bem como no amparo emocional dos cuidadores que buscavam
também na fé um suporte para continuarem acreditando nas possibilidades de cura. Os
familiares entrevistados demonstraram, atraves de seus relatos, que acreditam nos beneficios
da espiritualidade, os quais estdo relacionados aos sentimentos de forca, tranquilidade e

confianca. (BECK; LOPES, 2007).
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo caracterizar as repercussdes psicologicas do cancer
infantil em pacientes e familiares de um hospital em Santa Catarina, na perspectiva dos
familiares. Como hipdtese esperava-se que as criangas e familiares que recebem um diagndstico
de cancer enfrentam repercussdes psicologicas e sociais, bem como mudangas em suas rotinas
e dificuldades de enfrentamento diante da doenca, dessa forma criam estratégias de
enfrentamento para conseguir atravessar 0 processo de tratamento relacionado ao cancer. As
principais repercussdes psicolégicas sdo processos de luto, medo da doenca, ansiedade,
estresse, raiva e tristeza.

De modo geral, durante as entrevistas e a analise das mesmas, foi possivel responder a
hipdtese da pesquisa e compreender a dimensao do estigma do cancer para os familiares, como
uma doenca que causa medo, inseguranca, ansiedade, e pensamentos de morte, sendo este o
aspecto que mais assombram os pacientes e as familias. Ainda, associado a diversos
sentimentos, o diagnostico de cancer recebido durante a infancia, envolve diversas
consequéncias e demanda novos planos, sendo considerado, 0 momento de diagnoéstico, de
extrema fragilidade e sofrimento tanto para a familia como para a crianga.

Inerente as mudancas da dindmica familiar, observou-se também que as mudancas
laborais foram fortemente atingidas principalmente por parte das mées, mudancas de habitos,
desorganizacao financeira, abandono de lazeres, tudo para se dedicar a nova realidade que é o
diagnostico e tratamento do cancer.

Neste sentido, com o0 medo iminente da morte e uma mudanca drastica na rotina da
familia, o cancer infantil gera impactos psicol6gicos, como medo, angustia e desespero. No
ambito familiar, pode-se perceber conforme os relatos dos familiares que os impactos sao
observados em todos os aspectos da vida das familias e das pessoas envolvidas no processo da
doenga, bem como a prépria crianca.

Quanto as consequéncias sociais, relatos de afastamento e até rompimento da vida social
foram relatados. Devido aos problemas da doenca, as restricdes médicas e 0 proprio cuidado
com a crianga, o distanciamento da vida social foi resultado do envolvimento com a doenga em
tempo integral. Deste modo, os aspectos sociais foram substituidos por constantes visitas aos
médicos, medicacdes e hospitalizagdes da crianca. A espiritualidade, fé e crengas, foram
consideradas também um suporte importante de buscar forgas para cuidar dos seus filhos
doentes e ter amparo nos momentos de desespero, sendo uma forma de enfrentamento,

juntamente com o apoio da familia. Assim, identifica-se que a religiosidade foi um dos
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principais fatores encontrados para aguentar o sofrimento que envolveu passar por momento
dificil devido ao cancer infantil.

Todo o trabalho da Psicologia realizado com a crianca na Oncologia Pediatrica, visa a
elaboracdo dos efeitos traumaticos que essa experiéncia pode proporcionar e fazer dela uma
vivéncia positiva, na medida em que possibilitara a aquisicdo de recursos saudaveis para lidar
com situag@es dificeis. Diante de todas as sequelas deixadas pelo cancer, se faz indispensavel
0 acompanhamento com o psicélogo, contribuindo no processo de superacdo, com isso é de
suma importancia que seja realizado acompanhamento psicoldgico, tendo em vista que, 0
profissional prestard apoio para a familia e para o paciente. A atuagdo do Psico-Oncologista é
direcionada a ressignificacdo da sobrevivéncia e trabalhando a capacidade de resiliéncia, e
recuperando a autoconfianca.

Vale ressaltar que houveram dificuldades no que diz respeito a coleta de dados, pois as
mées estavam ao lado das criangas no hospital, ndo tendo um lugar adequado para fazer as
entrevistas e a quantidade de participantes foi reduzida. No entanto, foi possivel fazer o estudo
aqui proposto. Este tema evidentemente € muito relevante onde podem surgir outros estudos a
partir dessa pesquisa. Por fim, evidencia-se que os dados atingidos reforcam os principios e a
importancia do papel da psicologia diante dos familiares e pacientes que enfrentam o0s

obstéaculos que envolvem essa patologia.
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APENDICES

APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Iniciais:

Sexo:

Idade:

Profissao:

Outros filhos: () SIM () NAO. Se sim, qual idade?

Tempo de diagndstico da crianca:

Tempo de internacdo da crianca:

Média da renda familiar:

Tipo de cancer:

o ~ w0 N

10.

11.
12.

13.
14.

Como aconteceu o processo de descoberta da doencga?

Como vocé percebe as mudancas da rotina na sua familia apds o diagnostico?

Como vocé percebe as mudangas da rotina na sua familia apés a internagao?

Como vocé e seus familiares se sentiram quando receberam o diagnostico?

Como vocé percebeu que a crianga se sentiu quando recebeu o diagnéstico? Ela verbalizou
algo a respeito?

Vocé percebeu mudancgas de comportamento na crianga apos o diagnostico?

Vocé poderia falar um pouco sobre como é em relagdo ao(s) seu(s) outro(s) filho(s)? - No
caso de ter outro(s) filho(s).

Qual tratamento a crianca esta realizando?

Como vocé e seus familiares estdo se sentindo emocionalmente com a internacéo?

Como vocé percebe que a crianca se sente emocionalmente estando internada? Ela
verbaliza algo a respeito?

Vocé percebe comportamentos na crianca que demonstram sofrimento psicoldgico?

Apos a internacdo, como vocé percebe que impacta emocionalmente, na crianga, nao ter
contato social, para além do hospital?

Como vocé e sua familia se organizam nos cuidados e necessidades da crianga?

Como vocé vé que a internagao repercute nos outros contextos da sua vida? VVocé e seus

familiares precisaram fazer alteraces?
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15. Quais sdo as maiores dificuldades que vocé percebe que a crianga enfrentou e enfrenta
depois do diagnostico?

16. E os seus familiares? Vocé conseguiria falar sobre algumas dificuldades que vocés
enfrentam?

17. O que vocé percebe que a crianga faz para lidar com a doencga?

18. O que vocé e seus familiares fazem para se sentirem melhor, quando estdo preocupados,
com medo ou ansiosos com a situacdo?

19. A crianca ou a familia ja passaram ou passam por apoio psicolégico?

20. O que vocé diria para um familiar de crianga com cancer?

21. Vocés ja tem o progndstico do tratamento e recuperacdo? Como sera?

22. Quais sdo suas expectativas para o futuro, em relacdo a situacao?
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ANEXOS

ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa. O documento abaixo contém
todas as informagGes necessarias sobre a pesquisa que esta sendo realizada. Sua colaboragao
neste estudo é muito importante, mas a decisdo em participar deve ser sua. Para tanto, leia
atentamente as informagdes abaixo e ndo se apresse em decidir. Se vocé ndo concordar em
participar ou quiser desistir em qualquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo a voceé.
Se vocé concordar em participar basta preencher os seus dados e assinar a declaracéo
concordando com a pesquisa. Se voce tiver alguma davida pode esclarecé-la com o responsavel

pela pesquisa. Obrigada pela aten¢do, compreensao e apoio.

Eu, residente e
domiciliado em , portador da Carteira de Identidade,
RG , hascido (a) em / / , concordo de livre e

espontanea vontade em participar como voluntario da pesquisa “As repercussoes psicolégicas
do cancer infantil em pacientes e familiares”. Declaro que obtive todas as informagdes
necessarias, bem como todos os eventuais esclarecimentos quanto as ddvidas por mim

apresentadas. Estou ciente que:

1. O estudo tem como objetivo caracterizar as repercussdes psicoldgicas do cancer infantil em
pacientes e familiares de um hospital em Santa Catarina, na perspectiva dos familiares.

2. A pesquisa é importante de ser realizada pois ocasionara beneficios aos participantes como:
momentos de reflexdo, compartilhamento das vivéncias, dificuldades, angustias,
enfrentamentos e socializagéo das informac0es da atual realidade, situagédo esta ndo encontrada
muitas vezes no ambiente de realidade vivenciado pelos mesmos.

3. Participarao da pesquisa somente familiares de criancas diagnosticadas e em tratamento de
cancer. Portanto, para participar da pesquisa & necessario que se enquadre nos seguintes
critérios: (a) ser familiar de crianga internada com diagndstico de cancer no hospital pesquisado
e (b) a criancga deve ter entre 3 e 10 anos.
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4. Para alcancar os resultados desejados, a pesquisa seré realizada, por meio de entrevista com
duracdo de tempo ndo estabelecida, dando liberdade para que os conteddos fluam e sejam

trabalhados conforme necessidade dos participantes e da pesquisadora.

5. Toda pesquisa com seres humanos pode ocasionar riscos, entretanto, a pesquisadora tomara
todos os cuidados para que 0s riscos sejam minimos. Tendo em vista que este estudo sera
realizado com pessoas que podem estar em situacBes emocionais fragilizadas, traumaticas,
estressantes ou que desencadeiam tais emocdes, assim podendo haver riscos para dimensédo
psiquica, moral e intelectual dos pesquisados sera tomada as providéncias para minimizacéo
destes. Assim, se necessario a pesquisadora ird interromper a entrevista, fazer o acolhimento do
entrevistado, e se observar que o acolhimento néo foi suficiente o participante serd encaminhado
para os profissionais psicologos do local. Outros riscos que podem surgir no decorrer da
pesquisa € de estigmatizacdo, extravazamento de dados, e entre outros, no entanto todos os
cuidados serdo tomados para que 0s riscos sejam minimos. Desta forma as pessoas que
participardo da pesquisa ndo terdo seus nomes divulgados, sendo representados por E1, E2,
E3... a pesquisadora ndo fornecerd informacdes sobre o local de pesquisa, 0 acesso as

informacdes confidenciais ficara de uso e cuidados, exclusivos, das pesquisadoras.

6. Caso vocé se mobilize emocionalmente, a coleta de dados podera ser interrompida e sera
realizado um acolhimento, e caso necessario, vocé podera ser encaminhado para 0S
profissionais de psicologia que atuam no hospital, para atendimento/acolhimento gratuito.
Atualmente, o Hospital conta com seis profissionais da psicologia (cinco psicélogos
hospitalares e um psicélogo oncologista). A pesquisadora se compromete a organizar o contato

entre participante e profissional.

7. O processo de pesquisa apresentara beneficio aos pacientes, pois, ird proporcionar um espago
reflexivo, situagéo esta ndo encontrada muitas vezes no ambiente de realidade vivenciado pelos
mesmos. Dessa forma, se acredita no beneficio da pesquisa ndo apenas a pesquisadora, mas

também aos individuos pesquisados.

8. Néo seré estabelecido nenhum retorno financeiro aos participantes, sendo sua participacao

totalmente voluntéria.
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9. Se, no transcorrer da pesquisa, eu tiver alguma davida ou por qualquer motivo necessitar,
posso procurar a Professora Katia Gongalves dos Santos, responsavel pela pesquisa no telefone
(47) 98847-8018 e no endereco Rua Dr. Guilherme Gemballa, n° 13 - Jardim América, Rio do
Sul/SC.

10. Tenho a liberdade de ndo participar ou interromper a colaboragéo neste estudo no momento
em que desejar, sem necessidade de qualquer explicacdo. A desisténcia ndo causara nenhum

prejuizo a minha satde ou bem-estar fisico.

11. As informagdes obtidas neste estudo serdo mantidas em sigilo e em caso de divulgacdo em
publicacdes cientificas, os meus dados pessoais nao serdo mencionados. Serdo utilizados nomes
ficticios, respeitando os principios contidos na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de

Saude. Posteriormente, as informacdes serdo organizadas, analisadas, divulgadas e publicadas;

12. Caso eu deseje, poderei pessoalmente tomar conhecimento dos resultados ao final desta
pesquisa. Estardo disponiveis através da publicacédo de artigos cientificos ou diretamente com

a pesquisadora conforme contato disponivel.
DECLARO, outrossim, que apds convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter
entendido o que me foi explicado, consinto voluntariamente em participar desta pesquisa e

assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma em minha posse.

Blumenau, de de 2022.

Participante da pesquisa

Pesquisadora

Pesquisadora
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Responsavel pelo projeto: Katia Gongalves dos Santos

Pesquisadora Participante: Mayne Margadona Dultra

Endereco para contato: Dr. Guilherme Gemballa, n°13 — Jardim América — Rio do Sul - SC 25
Telefone para contato: (47) 3531-6000- (47) 999011817- (47) 98847-8018

E-mail: mayne.margadona@unidavi.edu.br

CEP — Comité de Etica em Pesquisa da UNIDAVI: Rua Dr. Guilherme Gemballa,13 —Caixa
Postal 193 - Centro — 89.160-000 — Rio do Sul - PROPPEX - Telefone para contato: (47)
5316000- Ramal 6078 e 6021 ou etica@unidavi.edu.br
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ANEXO C - TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

Eu, , participante

voluntério, depois de entender os riscos e beneficios que a pesquisa intitulada. “As
repercussoes psicologicas do ciancer infantil em pacientes e familiares” podera trazer e,
entender especialmente os métodos que serdo usados para a coleta de dados, assim como, estar
ciente da necessidade da minha gravacdo de minha entrevista, AUTORIZO, por meio deste
termo, a pesquisadora Mayne Margadona Dultra a realizar a gravagdo de voz da minha
entrevista sem custos financeiros a nenhuma parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso dos pesquisadores acima
citados em garantir-me os seguintes direitos:
1. Pelo presente instrumento autorizo — por tempo indeterminado, a exibicéo e utilizacao da voz
e todo o conteudo gerado por mim para fins de producdo do Trabalho de Conclusdo de Curso
(TCC) do curso de psicologia da UNIDAVI.
2.0 (A) AUTORIZANTE legal permite a AUTORIZADA utilizar a voz (dudio) todo o material
criado em meio impresso, analdgico ou digital tais como: jornal, revista, site de noticias, TV,
CD, DVDs, bem como sua disseminacéo via Internet, sem limitacdo de tempo ou do nimero de
insercdes/exibicBes, em territdrio nacional, através de qualquer processo de transporte de sinal
ou suporte material existente conforme expresso na Lei 9.610/98 (Lei de Direitos Autorais);
3. Poderei ler a transcricdo da gravacgéo;
4. Os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informacdes para a pesquisa aqui
relatada e outras publicacdes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas, congressos e
jornais;
5. Minha identificacdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de publicacdo das informacoes
geradas;
6. Qualquer outra forma de utilizacdo dessas informagdes somente podera ser feita mediante
minha autorizacao;
7. Os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade da pesquisadora
Mayne Margadona Dultra e coordenadora da pesquisa Katia Gongalves dos Santos, e apds esse
periodo, serdo destruidos;
8. Serei livre para interromper a minha participacdo na pesquisa a qualquer momento e/ou

solicitar a posse da gravacao e transcricdo de minha entrevista.



Blumenau,

de

de 2022.

Participante da pesquisa

Pesquisadora

Pesquisadora
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