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compreendendo sentimentos e desafios

Cancer in childhood and adolescence: understanding feelings and challenges

Cdncer en la nifiez y la adolescencia: entendiendo los sentimientos y los desafios

RESUMO

Objetivo: Compreender como as criangas e adolescentes percebem o céncer.
Método: Estudo exploratorio-descritivo com abordagem qualitativa. Os dados
foram coletados mediante entrevistas semiestruturadas com nove criangas e ad-
olescentes dos oito aos vinte anos de idade em uma Casa de Apoio. A selegdo foi
por conveniéncia, com critérios de elegibilidade definidos e acompanhamento psi-
colégico. As entrevistas foram analisadas por meio da técnica de Andlise de Con-
teudode Bardin.Resultados: Quatro categoriasemergiram da andlise: o céincer sob
a optica de criancas e adolescentes; sentimentos e emogdes vivenciados; elemen-
tos facilitadores e dificultadores encontrados na reinsergdo social e a percepgdo
da crianga e do adolescente acerca do cuidado. Os participantes relataram medo,
estigmas sociais, impactos na rotina e na autoimagem, mas também destacaram o
papel darede de apoio, das brincadeiras e da escuta ativa como fatores protetivos.
Consideragdes finais: Criangas e adolescentes expressam compreensdo sobre a
doencga e desejoam ser incluidos no cuidado. A comunicagdo clara, o acolhimento
e o cuidado individualizado contribuem para a aceitagdo do tratamento e enfren-
tamento dos desafios. O enfermeiro, ao estar inserido no cotidiano dos pacientes,
torna-se referéncia no cuidado, promovendo acolhimento, empatia, suporte emo-
cional e articulagdo com a rede de apoio durante o enfrentamento da doenca.
Descritores: Enfermagem oncolégica; Enfermagem pedidtrica; Neoplasias; Cri-
anga; Adolescente.

ABSTRACT

Objective: To understand how children and adolescents perceive cancer. Meth-
od: Exploratory-descriptive study with a qualitative approach. Data were collected
through semi-structured interviews with nine children and adolescents aged eight
to twenty, accommodated in a Support Home. The sample was selected by con-
venience, following defined eligibility criteria and psychological follow-up. The in-
terviews were analyzed using Bardin’s Content Analysis technique. Results: Four
categories emerged from the analysis: cancer from the perspective of children
and adolescents; feelings and emotions experienced; facilitating and hindering el-
ements in social reintegration; and the child and adolescent’s perception of care.
Participants reported fear, social stigma, impacts on daily routine and self-image,
but also highlighted the role of the support network, play, and active listening as
protective factors. Final remarks: Children and adolescents express understand-
ing of their illness and wish to be included in care. Clear communication, welcoming
attitudes, and individualized care contribute to treatment acceptance and coping
with challenges. Nurses, being present in the patients’ daily lives, become key fig-
ures in care, promoting empathy, emotional support, and articulation with the sup-
port network throughout the iliness experience.

Descriptors: Oncology nursing; Pediatric nursing; Neoplasms; Child; Adolescent.

RESUMEN

Objetivo: Comprender como perciben el cancer los nifios y adolescentes. Método:
Estudio exploratorio-descriptivo, con enfoque cualitativo. Los datos se recolec-
taron mediante entrevistas semiestructuradas con nueve nifios y adolescentes de
entre ochoy veinte afios, acogidos en una Casa de Apoyo. La muestra fue seleccio-
nada por conveniencia, con criterios de elegibilidad definidos y acompafiamiento
psicologico. Las entrevistas se analizaron mediante la técnica de Andlisis de Con-
tenido de Bardin. Resultados: Del andlisis surgieron cuatro categorias: el cdncer
desde la perspectiva de nifios y adolescentes; sentimientos y emociones vividas;
elementos facilitadores y obstaculizadores en la reinserciéon social; y la percep-
cion del cuidado por parte de los niflos y adolescentes. Los participantes relataron
miedo, estigmas sociales, impactos en la rutina y en la autoimagen, pero también
destacaron el papel de la red de apoyo, el juego y la escucha activa como factores
protectores. Consideraciones finales: Los nifios y adolescentes expresan comp-
rension sobre suenfermedady desean ser incluidos en el cuidado. La comunicacion
clara, el acogimiento y el cuidado individualizado contribuyen a la aceptacion del
tratamiento y al afrontamiento de los desafios. El enfermero, al estar inserto en
el dia a dia de los pacientes, se convierte en referencia del cuidado, promoviendo
empatia, apoyo emocional y articulacion con la red de apoyo durante el proceso de
la enfermedad.

Descriptores: Enfermeria oncolégica; Enfermeria pedidtrica; Neoplasias; Nifio; Ad-
olescente.
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INTRODUGAO

O cdancer infantojuvenil correspon-
de a um grupo de vdrias doengas que tém
em comum a prolifera¢do descontrolada
de células anormais, podendo ocorrer em
qualquer local do organismo, geralmente
afetando as células do sistema sanguineo
e os tecidos de sustentagdo. Esse tipo de
tumor é predominantemente de natureza
embriondria, constituido por células indi-
ferenciadas, o que, geralmente, propor-
ciona uma melhor resposta aos tratamen-
tos atuais. Os tumores mais frequentes
nessa faixa etdria sdo as leucemias, os
que atingem o sistema nervoso central e
os linfomas®.

No Brasil, estima-se que entre 2023
e 2025 ocorram aproximadamente 7.930
novos casos de cdincer infantojuvenil anu-
almente, com risco estimado de 134,81
por milhdo de criangas e adolescentes. O
progresso significativo no tratamento o
longo das ultimas quatro décadas tem
possibilitado a cura de cerca de 80% das
criangas e dos adolescentes diagnostica-
dos com a doenga, principalmente quando
o diagnostico precoce e o tratamento sdo
realizados em centros especializados.

Apesar dos avangos tecnologicos,
o cdncer infantojuvenil e seu tratamento
acarretam consequéncias psicossociais
que podem impactar negativamente as
relagdes familiares, o desempenho edu-
cacional, as oportunidades vocacionais e
0 acesso a seguros e cuidados de saude.
Os pacientes também podem enfrentar
desafios, como alteracdes preocupantes
na imagem corporal, ou ter sintomas cré-
nicos, como fadiga e dor, afetando a sau-
de emocional e a qualidade de vida®?,

O cuidado em enfermagem oncoldgi-
ca pedidtrica deve ser holistico, abordan-
do ndo apenas as necessidades fisicas,
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mas também as necessidades psicologi-
cas e sociais das criancas e adolescen-
tes®. Para isso, é necessdrio um cuidado
individualizado e humanizado, minimi-
zando efeitos traumaticos, envolvendo a
familia em todo o processo, fornecendo
informagdes claras sobre o tratamento
e a doenga e preparando a crianga para
receber os procedimentos necessdrios.
Medidas para alivio da dor e desconforto
devem ser implementadas, respeitando
sempre as decisdes da familia e da pro-
pria crianga®.

Nesse contexto, surge o questiona-
mento: Como criangas e adolescentes
percebem o diagnodstico e tratamento
do cdncer? Na perspectiva de entender
essa percepgdo, identificando as princi-
pais fontes de sofrimento enfrentadas por
criangas e adolescentes que lidam com a
oncologia, e de esclarecer as dificuldades
que encontram ao realizar suas atividades
cotidianas, este estudo tem como objetivo
compreender como as criangas e adoles-
centes percebem o céncer.

METODOS

Trata-se de um estudo do tipo explo-
ratério e descritivo com abordagem qua-
litativa, estruturado conforme o Conso-
lidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ)Y. Foi realizado em uma
entidade sem fins lucrativos, do tipo casa
de apoio, localizada no Rio Grande do Sul,
Brasil, a qual atende gratuitamente pes-
soas diagnosticadas com céncer em situ-
acdo de vulnerabilidade.

A selegdo da amostra ocorreu por
conveniéncia e participaram do estudo
nove criangas e adolescentes com idade
entre oito e vinte anos, que compreende o
periodo da terceira infancia e adolescén-
cia”. Foram adotados os seguintes crité-
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rios de inclusdo: criongcas e adolescentes
diagnosticados com qualquer tipo de ne-
oplasia maligna que ja tivessem iniciado
tratamento oncoldgico e apresentassem
condicdes emocionais no momento da
coleta. Todos os participantes foram ava-
liados e liberados pela psicéloga da en-
tidade para participar do estudo. Foram
excluidos aqueles que ndo apresentavam
condicdes fisicas e emocionais para par-
ticipar do estudo, conforme avaliagdo da
equipe da casa de apoio.

Os dados foram coletados no més de
outubro de 2018, por meio de entrevistas
semiestruturadas realizadas pela enfer-
meira pesquisadora, realizadas de forma
individual, na propria institui¢do, em local
reservado e acompanhadas pela psico-
loga da entidade. Foram conduzidas por
uma das autoras, graduanda do curso de
enfermagem, previomente capacitada
pela pesquisadora principal. Ambas ndo
tinham vinculo empregaticio com o cam-
po de estudo, mas realizaram aproxima-
¢do antes da coleta de dados, com vistas
ao reconhecimento da realidade.

Embora os dados tenham sido cole-
tados em 2018, a tematica, bem como sua
andlise e discussdo, permanece pertinen-
te ao contexto atual da enfermagem. As
experiéncias relatadas revelam aspectos
do processo de adoecimento e tratamen-
to, que ainda exigem atengdo qualificada
dos profissionais de saude. Além disso, os
dados foram obtidos com rigor metodolo-
gico, sustentados por referencial tedrico
adequado e atualizado, sendo que a uti-
lizagcdo neste momento se justifica pela
relev@ncia para a pratica do cuidado hu-
manizado, bem como pela permanente
necessidade de estudos que analisem a
perspectiva das criangas e adolescentes
acerca do céncer.

www.ufsj.edu.br/recom

As perguntas norteadoras da en-
trevista foram: 1. O que vocé sabe sobre
sua doenga? 2. O que vocé sentiu quando
descobriu que tinha céncer? 3. O que vocé
faz no seu dia a dia? 4. O que vocé sen-
te/sentia durante o tratamento? 5. Como
era para vocé estar longe da familia e dos
amigos? 6. Como vocé era cuidada?

Foi realizado contato prévio, por te-
lefone, com os pais ou responsdveis dos
participantes para explicar o objetivo da
pesquisa e convidd-los a participar. Apos
o aceite, foi agendada hora e local para a
entrevista e aplicado o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido (TCLE) ao res-
ponsadvel legal e o Termo de Assentimen-
to Informado pelo participante, visando
sua autonomia, além da permissdo para
gravacdo. Foi aplicado o TCLE diretamen-
te para os participantes com mais de 18
anos.

As entrevistas foram gravadas em
meio digital e transcritas, na integraq,
em software editor de texto, no formato
*docx. Foram organizadas sequencial-
mente e as falas foram ajustadas do pon-
to de vista ortogrdfico e gramatical, no in-
tuito de facilitar a compreensdo do leitor,
mas sem alterar o sentido do conteudo.
Ndo houve desisténcias de participantes.
As entrevistas foram finalizadas quando,
apos andlise continua do conteudo, ob-
servou-se a repeticdo de informagdes e
auséncia de novos elementos relevantes,
caracterizando a saturag¢do tedrica dos
dados. A andlise dos dados baseou-se no
modelo de Andlise de Conteudo segundo
Bardin®, a qual organizou-se em trés eta-
pas: (i) pré-andlise — leitura flutuante das
transcricdes e organizacdo do material;
(ii) exploragdo do material — codificagdo
e categorizagdo com base nas falas dos
participantes; e (iii) tratamento dos resul-
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tados e interpretagdo - construcdo das
categorias tematicas com base nas falas
e na literatura pertinente.

O projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa do Centro Universitdrio
FSG, sob protocolo de numero 2.905.687,
além de receber a permissdo da institui-
¢do onde foi realizado o estudo por meio
de Carta de Anuéncia. Foram respeitados
os preceitos da Resolugdo n. 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, a qual regu-
lamenta as pesquisas envolvendo seres
humanos.

Em conformidade com a Lei Ge-
ral de Protec¢do de Dados Pessoais (Lei n.
13.709/2018), os dados foram anonimiza-
dos durante a transcrigdo e identificados
por nomes de personagens da Turma da
Mbnica. Os arquivos de dudio e transcri-
¢cBes estdo armazenados em pasta res-
trita no Google Drive, acessivel apenas as
pesquisadoras responsdveis para concluir
a publicacdo dos dados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo nove parti-
cipantes com idade de oito a vinte anos,
sendo seis do sexo feminino. Quanto d ida-
de de diagnostico, dividiu-se igualmente
entre a primeira infancia, terceira inféncia
e adolescéncia.

Para trés dos nove participantes,
houve recidiva, sendo duas recidivas de
leucemia em Dona Marocas, que ja havia
sido diagnosticada com leucemia ante-
riormente; recidiva de Sarcoma de Ewing
em Chico Bento, anteriormente diagnos-
ticado com linfoma; e recidiva de linfoma
em Carminha Frufru, que também jd havia
sido diagnosticada com linfoma anterior-
mente.

Apds a Andlise de Conteudo, foi pos-
sivel a identificagdo de quatro catego-
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rias: a) o c@ncer sob a optica de criangas
e adolescentes; b) sentimentos e emogdes
vivenciados; c) elementos facilitadores ou
dificultadores encontrados na reinsercdo
social; e d) percepc¢do do paciente acerca
dos cuidados.

O cdancer sob a 6ptica de criancas e ado-
lescentes

Apesar dos avangos tecnoldgicos
significativos na ultima década, que tém
proporcionado tratamentos mais eficazes
e com maior taxa de sucesso no trata-
mento do céincer, a associagdo da patolo-
gia com as palavras morte e medo ainda
permanece muito forte na sociedade®™.

Essa realidade foi trazida repetidas
vezes pelos participantes do estudo, evi-
denciando que a percepcgdo referente &
patologia se fundamenta geralmente em
tendéncias e ideologias culturais, a qual
fica explicita nas seguintes falas.

Vdrias pessoas me falaram que essa
doencga, que vdrias pessoas quando tém
elas falecem por ser uma doenca muito
forte, pega mais forte nas criangas (Maria
Cascuda).

Eu, pra mim eu iria morrer, né? Mas
ndo foi o que aconteceu (Carminha Fru-
fru).

S6 o que via no filme, que todo mun-
do morria. Que morriam e ndo tinham mais
nada pra fazer (Cascdo).

A representacdo mididtica do cén-
cer pode influenciar significativamente a
percepc¢do social, contribuindo para uma
construcdo de estigmas que afetam a
vida desses adolescentes. Em vez de des-
tacar as histérias de superag¢do e aimpor-
tédncia da resiliéncia, a midia opta, em ge-
ral, por narrativas que acentuam o medo e
a impoténcia, prejudicando ndo apenas a
forma como a sociedade vé esses pacien-
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tes, mas também como eles se veem®.

Até, uma vez que eu assisti uma no-
vela de uma mulher que tinha céncer, eu
me lembro que quando eu fui cortar o meu
cabelo eu lembrei daquela cena e pensei:
“meu Deus, eu nunca pensei que isso fosse
acontecer comigo”. Eu lembro que quan-
do assisti aquela novela eu fiquei, “nossa,
coitada daquela mulher”, e depois acon-
teceu comigo. E muito diferente (Magali).

Além da midia, hd o acometimento
da patologia em membros da familia, os
quais geralmente sdo pessoas mais ido-
sas e consequentemente sdo remetidas &
fragilidade que se intensifica com o cdn-
cer, muitas vezes tendo o 6bito como pro-
cesso.

"Eu tombém ndo toco muito nesse
assunto, eu sei que isso é passado e to-
mara que isso nunca mais acontega, por-
qgue no meu vo, aquele que estd ali fora,
voltou o cdncer (Maria Cascuda).”

“Minha vo tinha céncer também e a
gente perdeu ela no inicio do ano, em ja-
neiro, e no final do ano fui diagnosticada.
Entdo, para nos, na familia, foi horrivel, né?
Porque passa um monte de coisa na ca-
beca da gente (Carminha Frufru).”

O processo de descoberta do diag-
nostico é longo e repleto de incertezas,
visto que os sinais e sintomas se asseme-
lham com os de outras patologias corri-
queiras na inf@ncia e adolescéncia, além
de haver dificuldades de acesso aos ser-
vicos de saude e despreparo médico para
o diagndstico™™?. Cada consulta, exame e
procedimento torna-se uma pecga do que-
bra-cabega em busca da solugdo do enig-
ma construido acerca do quadro clinico
apresentado.

“Eu estava fazendo um tratamento
de anemia crénica fazia um ano e meio e
ndo passava. A gente foi fazer uns exames
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e eu passei mal, eu desmaiei. Minha mde
chegou no consultério e xingou o meédico
e 0 médico disse que minha mde estava
ficando louca e ndo sei o que, que isso
ndo tinha gravidade nenhuma, era s6 uma
anemia (Dona Marocas).”

Diante da confirmagdo do diagnos-
tico de cdéncer infantojuvenil, a familia
depara-se com o impasse de comunicar
ou ndo & crianca e ao adolescente sobre
a patologia, uma vez que estes ainda en-
contram-se fragilizados e buscando com-
preender a noticia recebida®™. O processo
de comunicagdo é cercado de medos, tris-
tezas e insegurancga, devido & forma como
a informacdo é difundida e, consequente-
mente, a percepgdo que a populagdo tem
acerca do assunto. Inicialmente, busca-se
uma rede de apoio com pessoas do convi-
vio didrio, expondo o fato e encontrando
ali um suporte para o enfrentamento da
situagdo™,

“Minha mde comecgou a falar com
as amigas dela e comegou contar o que
tinha acontecido e eu comecei a escutar.
Dai ela falava ld, que era um meduloblas-
toma de quarto grau. Ela contava para os
outros e eu ouvia, né? (Mbénica).”

Apds o diagnodstico, pode ocorrer su-
perprotecdo por parte dos pais, visando
reduzir o sofrimento. Dessa forma, alguns
ocultam o diagndstico, mantendo-se em
siléncio pelo maior tempo possivel, fo-
mentando assim a imaginacdo da crian-
ca e do adolescente, além de aumentar
a ansiedade por falta de informagdo™,
Apenas um dos nove entrevistados refe-
riu ndo ter desejo ou curiosidade de saber
mais sobre sua patologia.

“[...] eu nem sabia o que eu tinha.
Quando eu estava em tratamento ainda,
eu estava em Porto Alegre fazendo radio-
terapia, depois de um “tempdo” eu nem
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sabia, né, que eu tinha cdncer. Pensei que
era s6 uma “carninha”. Ela [médica] me
disse que era s6 uma “carninha”. E dai um
dia nés estadvamos |&d no hospital e eu en-
contrei uma placa la dizendo Instituto do
Cdancer e dai eu perguntei pra ela [mde] se
eu estava com cdincer. Ela me falou que eu
estava com cdancer (Mbénica).”

Para garantir uma melhor compre-
ensdo desse processo, ¢ fundamental
considerar a maturidade cognitiva do pa-
ciente e utilizar uma linguagem clara. Fer-
ramentas ludicas, como desenhos anima-
dos, imagens e livros infantis, podem ser
empregadas para facilitar o entendimen-
to. As informacgcdes devem ser repetidas
sempre que necessdrio, assegurando que
todas as duvidas e preocupagdes sejam
esclarecidas™™. A fala a seguir destaca
como um entendimento adequado da si-
tuacgdo pode proporcionar alivio, reduzir o
estresse e aumentar a esperang¢a, mesmo
diante de sentimentos negativos associa-
dos ao contexto.

"Eu era pequenininha. Ai a médica
me explicou de uma maneira bem infanti-
lizada que eu tinha soldadinhos vermelhos
e assim... e tinha os soldadinhos azuis. E
esses azuis eram minha doenga e eles es-
tavam matando meus soldadinhos bons.
E dai eu tinha que pegar os soldadinhos
laranjas, que era a quimio né, porque a
quimio é laranja, e matar os azuis. SO que
dai a consequéncia era matar os outros
também. E assim foi, sempre entendi bem
dos meus exames, sempre foi bem aberto,
sempre soube da gravidade (Dona Maro-
cas).”

“[...] eu queria trabalhar mas eu ndo
posso, ja tenho 18 anos e eu fico pensan-
do: “vou ficar pra sempre debaixo das
asas da minha mde? Ndo!”. Um pdssaro
tem que voar, ndo ficar sempre no ninho
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da mde (Maria Cebolinha).”

A comunicag¢do, mesmo que de for-
ma adaptada para cada idade, contribui
para a melhor adesdo ao tratamento e
para um melhor enfrentamento de todo
contexto, tornando possivel a colaboracgdo
em processos de tomada de decisdo™,

"Os médicos sempre dizem pra minha
mde contar tudo. Eles pedem para contar
tudo, ndo esconder nada assim, por causa
que € bom contar toda a verdade, quanto
mais esconder € ruim, € ruim esconder. Se
ndo eu ndo consigo acompanhar (Maria
Cebolinha).”

Os cuidados sdo voltados inteira-
mente ao individuo doente, gerando, por
vezes, atraso nas suas habilidades, isola-
mento social e prejudicando a formagdo
de sua autonomia. Essas situacgdes ten-
dem a se agravar durante a adolescén-
CiG(B,W).

Sentimentos e emogdes vivenciados

A descoberta do diagnoéstico reve-
la um misto de emogdes. Por um lado, o
sujeito e sua familia libertam-se da apre-
ensdo perante o desconhecido; por outro,
vem a tona o sentimento de tristeza, ma-
nifestando-se por meio do choro, como
referido em diversos trechos das entrevis-
tas.

“Foi meio confortante, né? Porque
por um lado a gente descobriu que a gen-
te ndo estava errado de estar do jeito que
estava. Foi um jeito de tirar aquela duvida
de que tinha alguma coisa de errado, mas
a gente ndo sabia o que era, né? [...] Dai a
gente ficou ld fora chorando, chorando,
chorando, chorando, chorando (Dona Ma-
rocas).”

O adoecer causa mudangas abrup-
tas nos hdbitos e na rotina, exigindo adap-
tagdo ao novo contexto da doenca. Ape-
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sar das dificuldades, muitos mantém uma
perspectiva positiva, reconhecendo a im-
porténcia do enfrentamento para a recu-
peracdo. Embora enfrentem restricdes, as
brincadeiras sd&o vistas como essenciais
para promover a interag¢do social, mesmo
que adaptadas & condi¢gdo de saude. A
preocupacgdo, a superprotegdo e o medo
dos pais, assim como a fragilidade da
crianga, dificultom essas interagdes. Em
contrapartida, o brincar pode favorecer a
aceitagdo do tratamento e reduzir niveis
de estresse, destacando sua importdncia
durante essa fase®'®.

“"Eu ndo podia brincar. Eu ndo podia
sair na rua. Eu ndo tinha amigos. Eu ndo
tinha nada. Eu ndo ia para a escola, nada.
Eu queria andar de bicicleta, eu estive em
tratamento com sete, oito [anos]. Minha
mde deixou eu andar de bicicleta de novo
com dez (Dona Marocas).”

“Minha made, ela.. ela.. ela sempre
foi uma guerreira, uma heroina. Ela sé foi
mais cuidadosa, bem mais cuidadosa do
que ja era (Maria Cebolinha).”

O sentimento predominante no mo-
mento da descoberta do diagndstico foi
o medo, acompanhado por pavor, susto e
choque. Os impactos na dimensdo emo-
cional podem ser decorrentes de fatores
relacionados as demais dimensdes da
experiéncia do paciente, com énfase na
dimensdo fisica. Essa ultima abrange os
sinais e sintomas que interferem na qua-
lidade de vida, um elemento que, por sua
vez, influencia significativamente o bem-
-estar mental e psicoldgico do individuo.

“Eu, quando faco o tratamento, eu
tenho problema que o meu nariz fica sen-
sivel. O paladar fica sensivel, eu fico com
nojo até do cheiro da minha pele, porque
a pele fica cheia de remédio. Tudo, tudo,
tudo fica forte (Chico Bento).”

www.ufsj.edu.br/recom

"Eu sentia bastante dor, assim, por
cima da pele, sabe? Nem lencol, as vezes
o lencol ndo dava pra botar, porque eu
sentia muita dor. Roupa, eu tinha que ficar
sem roupa, porque sentia muita dor (Car-
minha Frufru).”

O tratamento contra o céncer pode
ocasionar o desenvolvimento de reagdes
que sdo comuns nesses pacientes, como
a ansiedade e a depressdo. Essas con-
dicdes geralmente surgem em respos-
ta ao processo doloroso do tratamento,
que provoca sentimentos de impoténcia,
medo e estresse, especialmente devido a
incerteza em relagdo ao futuro™™),

"A doutora disse que eu estava muito
ansiosa. Eu ndo dormia, eu passava dois,
trés dias sem dormir. Entdo, dai, ela me
deu Rivotril, porque ela disse que eu esta-
va muito ansiosa (Dona Marocas).”

Em alguns momentos, a ansiedade e
os efeitos adversos provenientes da pa-
tologia e do tratamento transformam-se
em desesperancga, levando o paciente a
sentir-se impotente diante dos obstdculos
encontrados. Esses sintomas podem ser
identificados na fala a seguir:

“As vezes eu pensava gue eu ndo iria
conseguir, né? Porque, tipo, ia assim mi-
nha saude: para baixo, para cima, depois
para baixo, para baixo, para cima e dai eu
ndo sabia se eu iria conseguir passar por
aquilo (Ménica).”

A figura materna, tradicionalmente
ligada & protecdo e ao cuidado familiar,
busca livrar os filhos das adversidades da
vida. Como pilar central da familia, a mde
se torna a cuidadora nessa nova realida-
de, enfrentando uma profunda sensagdo
de impoténcia diante da doenca e o medo
da morte®'®29  Nos seguintes relatos, a
mde é citada como aquela que o filho quer
proteger, formando uma relagdo de pro-
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tecdo mutua. Em apenas um dos casos a
mde ndo teve condig¢do de ficar ao lado do
filho.

"Eu fiquei bem triste, mas fiquei mais
adinda quando vi minha mde chorando
(Cascdo).”

“A mde acompanhou tudo junto, né?
Ela largou o servigo, largou tudo para ficar
comigo (Dona Marocas).”

“Minha mde saiu do hospital, ndo
quis ficar comigo (Cebolinha).”

Os irmdos da crianga ou do ado-
lescente doente também participam do
mundo da doenca e envolvem-se na re-
organizagdo familiar, uma vez que os pais
necessitam dedicar um tempo maior ao
filho que tem cdancer®@,

“Ele [irmd&o] meio que se sentiu rejei-
tado. S6 que, tipo, ndo tinha o que fazer,
né? Eramos sé nds quatro. Quem é que iria
ficar comigo se ndo fosse minha mde, né?
Hoje ndés temos um relacionamento meio
conturbado justamente por causa disso
(Dona Marocas).”

A situacdo pode desencadear senti-
mentos de rejeicdo, medo, ciumes, tristeza
e até vergonha do irmdo, além de obrigd-
-los a assumir novas responsabilidades e
a passar menos tempo com os pais. Uma
forma de minimizar isso & compartilhar
com eles o que estd acontecendo de for-
ma franca, incluindo-os, assim, no pro-
cesso em que a familia se encontra®2?,

“Acho que ela [irmd] se sentiu bas-
tante perdida, bastante sozinha. Porque
antes de eu ficar doente, eu ajudava ela a
estudar, a fazer as coisas em casa. Depois,
0s papeéis se inverteram: ela teve que cui-
dar de mim. Ai ela se tornou a “irmd mais
velha”. Meus pais até pediram pra ela falar
se eles tivessem dando muito mais aten-
¢do para mim, porque ali eu era priorida-
de, né? Eles percebiom que deixavam ela
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um pouco de lado, ds vezes (Magali).”

A familia é tida como fonte de apoio
nessa vivéncia, transmitindo esperancga e
servindo de porto seguro, quando se evi-
dencia o fortalecimento dos lagos afeti-
vos. O apoio pode ocorrer por meio de pa-
lavras, atitudes, presenca e da comunica-
¢do efetiva®29,

“A minha familia, eles me apoiaram
bastante. Porque quando a gente esta
nessa situacdo, o que a gente mais preci-
sa é a familia, né? (Carminha Frufru).”

Apesar das dificuldades e fragilida-
des enfrentadas ao longo do processo,
é de grande valia que, juntamente com
o tratomento medicamentoso e contro-
le da doencga, ocorra o estimulo & manu-
tencgdo de atividades rotineiras da crian-
ca e do adolescente. As atividades devem
ser analisadas levando em consideracgdo
as limitagdes e restricdes do paciente g,
quando possivel, encorajando-o a buscar
formas de estimular suas potencialidades
e seu desenvolvimento, além de sua inte-
racdo social, as quais sdo fontes de ener-
gia e vitalidade durante o processo®®),
Essas atividades sdo vistas pelos partici-
pantes do estudo como forma de distan-
ciamento do “mundo de céncer”, quando
eles podem falar sobre outros assuntos
que ndo seja a doenga.

"Eu ia para a escola quando a imuni-
dade estava boa, um ou dois dias por se-
mana. Quando me diziam que dava pra ir
para a escola, nossa, eu pulava de alegria.
Eu sentia falta, porque dai eu saia do meu
mundo de so cdncer, sé cdncer (Magali).”

Elementos facilitadores e dificultadores
encontrados na reinsergéo social

O adoecimento acaba afastando o
paciente de seus espagos sociais. Na ida-
de em que os participantes se encontram,
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a escola é o local onde hd maior interacdo
social. Quando chega o momento da rein-
sercdo social, alguns efeitos colaterais da
doenca e de seu tratamento ainda sdo vi-
siveis, fato que os diferencia do restante
da populagdo escolar®®),

A Lei n. 9.394, de 20 de dezembro de
1996@2 prevé o atendimento educacional
em ambiente hospitalar para criangas e
adolescentes darem continuidade aos
estudos. O método é chamado de classe
hospitalar, o qual tem como objetivo evi-
tar o atraso escolar durante o periodo de
internacgdo, proporcionar momentos de
socializagdo e afetividade, fazendo com
que a crian¢a ou o adolescente internado
mantenha algumas experiéncias seme-
Ihantes dquelas existentes antes da hos-
pitalizagcdo®. No entanto, deve haver ar-
ticulagdo entre escola, familia e hospital
para que essa etapa tenha éxito.

“"Eu fiquei um ano doente, fazendo
tratamento. Um ano, e dai eu perdi o ano
porque eu ndo conseguia mais fazer os
temas de casa. Ai a professora mandava
& da escola os temas. S6 que dai eu ndo
entendia né? Dai eu ndo conseguia fazer,
dai eu perdi o ano (Ménica).”

Existem diversos beneficios acerca
da reinserg¢do escolar, porém ainda per-
meiam diversos obstdculos no seguimen-
to do trajeto oncolégico. Entre eles o des-
preparo e desconhecimento em relagdo
ao cdincer pela equipe escolar e pelos de-
mais alunos para a recepgdio da crianga e
adolescente doente, o que causa atitudes
de preconceito e a rejeicdo®24),

"Eu tinha vergonha de ter cabelo cur-
to e eu usava esses chapeuzinhos, sabe?
Esses negdcios. E um dia eu fui para o co-
légio, quando eu voltei [...] era professora
novad, ndo me conhecia. Ndo tinham pas-
sado nada para ela e era aula de artes. Dai
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ela mandou todo mundo tirar os chapéus
da sala dela, e eu tinha vergonha e eu ndo
tirei. E dai ela disse, ela foi... ela comecou
a brigar comigo dentro da sala porque eu
ndo tirava o chapéu [..]. Dai esse menino,
que eu gostava, me defendeu, dizendo que
eu ndoiria tirar o chapéu, que eu ndo tinha
porque tirar o chapéu (Dona Marocas).”

Apesar de todas as mudangas sig-
nificativas que podem decorrer do cdan-
cer, todos os participantes deste estudo
referiram a alopecia como um dos fato-
res mais marcantes ao longo do processo
saude-doencga, consequéncia da quimio-
terapia. Observa-se que o destaque para
a alopecia ndo ocorre apenas por ques-
tdes estéticas, mas que estdo diretamen-
te ligadas ao isolamento social24),

“[...] eu iria ficar com vergonha de
aparecer na frente das pessoas que eu
conhecia, sem cabelo, porque dai as pes-
soas iriam comegar a me achar estranha.
Iriom comecgar a perguntar o que € aqui-
lo, o que aconteceu, né? E tipo, eles iriaom
se afastar de mim, né? Eu sabia que eles
iriam se afastar de mim quando eles me
vissem assim (Ménica).”

“Na escola me chamavam de roll-on.
No inicio eu me importava, mas depois zo-
ava junto e passava minha cabega no so-
vaco deles (Cascdo).”

Diante de situagcdes como essas, os
entrevistados reagem se afastando das
pessoas, como se observa nas falas a se-
quir:

“Na escola eu me fechei com todo
mundo, nunca mais falei com as pessoas
(Cascdo).”

“[..] as criangas ndo vdo deixar de
fazer o que eles estdio fazendo para irem
lembrar que eles tinham um amigo doente
e irem|d me ver. E mesmo quando eu visse

alguém, quando eu via alguém do colégio
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na rua, praticamente me escondia, porque
eu ndo queria que ninguém me visse do
jeito que eu estava (Dona Marocas).”

Entretanto, hd também aqueles que
integram a rede de apoio e, com os fa-
miliares, oferecem suporte fisico e emo-
cional, facilitando a reinsercdo escolar e
social da melhor maneira possivel. Eles se
relacionam de forma a tratar esses indivi-
duos como parte integrante do grupo, evi-
tando qualquer diferenciagdo.

“Nossa, todos [colegas e professo-
res] me trataram muito bem. [...] Depois
eu fiquei um tempo sem ir para a esco-
la. Quando eu voltei, todos meus colegas
j& sabiam e me trataram superbem. N&o
com... ndo excluida, assim, sabe? Eles me
tratavam normal, como se eu ndo tivesse
nada, e isso para mim foi muito bom (Ma-

gali).”

A percepgdo do paciente acerca dos
cuidados

Ainda no periodo de investigagdo
dos sinais e sintomas, o ambiente hospi-
talar é inserido de forma abrupta na vida
da crianga e do adolescente. As interna-
¢Bes tornam-se rotineiras e prolongadas,
gerando experiéncias complexas devido
d ruptura do convivio social, dos hdbitos
e costumes e das atividades que estdo
acostumados a realizar. Em vez disso, os
pacientes deparam-se com um ambiente
novo, com limitagdes e rotinas diferentes,
em que até as tarefas mais faceis, como
por exemplo tomar banho, se modificam.
Também sdo submetidos, constantemen-
te, a procedimentos e aparelhos causado-
res de medo e dor, além de estar em con-
tato a todo momento com termos incom-
preensiveis®®,

“Tu tinha que tomar banho, tipo, tu ti-
nhas que colocar uma sacolinha em cima
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do soro pra ndo entrar dgua. Era ruim to-
mar banho assim (Cebolinha).”

A equipe de enfermagem encontra-
-se intrinseca a esse novo mundo em que
a crianca e o adolescente hospitalizados
estdo inseridos. Nesse dmbito, o enfermei-
ro deve destinar a atengdo ndo somente
ao paciente, mas & familia também, de
forma a promover um cuidado que ultra-
passe as barreiras cientificas e adentrem
na sensibilidade acerca das particulari-
dades apresentadas, com a finalidade de
oferecer uma assisténcia humanizada de
qualidade®™®, A empatia destaca-se como
fundamental no cuidado, conforme obser-
vado na fala a segquir:

“Se elas [equipe de enfermagem] se
colocassem no lugar dos pacientes para
tentar entender o que eles estdo sentin-
do, para quando os pacientes estdo com
medo de alguma coisa, elas podem falar
para o paciente e acalmar os pacientes.
Ser como um parente ou familiar, assim,
para ir tentando acalmar o paciente (M6-
nica).”

E fundamental que o profissional
aprenda a lidar com pacientes que en-
frentam situacgdes dificeis, evitando julgar
comportamentos e observando suas par-
ticularidades. Em vez de considerar rea-
¢cdes como fracassos, & importante buscar
entender as causas que envolvem essas
atitudes®1),

“As enfermeiras queriom que todos
pacientes quando elas chegassem na sala
tivessem se “engragando” para elas. Um
dia, como eu ndo estava bem de saude, eu
nunca ficava rindo para as pessoas. E dai,
um dia, uma enfermeira chegou na sala e
perguntou para a minha mdae: “Por que ela
ndo ri? Todo mundo ri, so tua filha que é
diferente.” E dai eu escrevi uma carta pra
elas dizendo por que eu ndo ria, o que eu
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sentia (Ménica).”

Os participantes da pesquisa de-
monstram descontentamento quando a
equipe de enfermagem ndo conversa e
ndo passa orientagdes ou explicagdes a
respeito dos procedimentos realizados.
Isso traz & tona que atos simples se per-
dem nas rotinas hospitalares, fazendo uso
de mecanismos automaticos ao propor-
cionar o cuidado.

“"Eu que tinha que dar bom dia, mas
tudo bem (Cascdo).”

Tinha umas que sé chegavam |4, ndo
falavam nada, pegavam meu brago e co-
locavam o acesso (Mdnica).

Ao contrdrio dessas citagdes, nota-
-se entusiasmo nas falas daqueles que
foram envolvidos no cuidado e tiveram a
autonomia preservada, além de perce-
berem cordialidade e afeto por meio dos
atos da equipe, a qual acaba se tornando
praticamente uma segunda familia para o
paciente.

“A Ultima vez, agora que eu fui inter-
nada, me explicaram. Que nem, eu fui levar
uma injecdo assim pra barriga e pediram
para eu escolher o lugar, se eu preferia no
braco ou na barriga. E dai eu preferi na
barriga, que eu jd estava acostumada. [...]
Eu gosto muito de uma enfermeira & que
ela chama a gente de flor e pergunta se a
gente estda bem e tudo (Maria Cebolinha).”

A equipe de saude deve estar atenta
para as necessidades de cada paciente,
buscando formas de minimizar os senti-
mentos negativos relacionados & inter-
nacdo e aos procedimentos. Ao contrdrio
disso, alguns se mostram imponentes e
despreziveis aos sentimentos do proxi-
mo®.

“A mulher me enfiou a agulha bra-
¢o adentro na minha artéria, sé6 que tipo,
ela ndo teve o minimo cuidado de saber,
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sabe? Se doiag, se ndo doig, se eu jd esta-
va debilitada, se eu ndo estava debilitada.
Figuei com meu brago roxo duas semanas
(Dona Marocas).”

Por readlizarem os procedimentos
de forma rotineira, os pacientes acabam
adquirindo conhecimento sobre eles e se
apropriam de termos técnicos para se re-
ferir a essas experiéncias. Assim, eles co-
megam a comparar as técnicas dos pro-
fissionais, manifestando preferéncia por
aqueles que oferecem um cuidado mais
humanizado.

"Uma vez, quando eles me injetaram
o0 acesso aqui, eles tinham que colocar
uma fitinha embaixo, né? E dai eles ndo
botaram. Quando o enfermeiro foi colo-
car um remédio ali, por seringa, comegou
a apertar aquilo ali. Dai eu gritava e ber-
rava de dor. Dizia para ele parar e ele ndo
parava. E depois que eles tiraram eles fo-
ram ver que estava tudo cortado ali. E a
outra vez eu tinha colocado o cateter (to-
talmente implantado) e dai eles poderiam
picar no cateter, mas ndo, eles foram la,
picaram no cateter, depois picaram em
um brago, depois no outro e dai eu fiquei
& até de tarde. E dai, de tarde, vinha outra
enfermeira e disse: “Ndo, ela ndo precisa-
va colocar tudo isso se ela tem o cateter”.
Dai ela foi tirando, deixou s6 o do cateter
ali. Mas eles me tratavam bem Id, s6 das
vezes que eles se atrapalhavam (Ménica).”

Além desses fatores e em virtude da
patologia, disturbios do olfato e do pala-
dar sdo comuns, porém ndo recebem ade-
vida importéancia da equipe de saude©29,
Ao longo das entrevistas, pdde-se obter
diversos relatos referentes a isso, fazen-
do ligag@o com o tdo conhecido “cheiro de
hospital”. Como consequéncia disso, hd a
potencializagdo das nduseas e a falta de
apetite.
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“A minha Unica reclamacgdo: a comi-
da do hospitall So. [...] eu detestava aquela
sopa do hospital. Para o paladar de uma
pessod que jd td ruim, que ndo sente gos-
to de nada, ainda comer uma comida que
ndo tem gosto de nada, ndo da né? Tipo,
o cheiro do brécolis, até hoje me enjoa. E
muito fedido (Dona Marocas).”

“E que o cheiro da comida I&d me dava
dnsia de voémito (Maria Cebolinha).”

Devido ao efeito adverso do trata-
mento, a alimentacdo ¢ um dos fatores
mais desafiadores dentro do hospital. A
oferta de alimentos da preferéncia do pa-
ciente, quando possivel, € um dos maiores
cuidados, sendo preciso entender que o
paciente tem vdrias alteracgdes de paladar
e sintomas ao longo do dia.

“Eu comia a comida do meio-dia, mas
eu tinha um carddpio do que eu comia do
meio dia . E & noite elas faziaom macarrdo
para mim (Dona Marocas).”

"Eles sempre liberavam comida pra
minha familia trazer, porque a comida do
hospital &€ horrivel, né? Entdo eles sempre
liberavam pra minha mde trazer uma fru-
ta, alguma coisa pra mim comer (Carmi-
nha Frufru).”

Em meio as entrevistas, observou-se
a necessidade e a importédncia de méto-
dos de entretenimento, corroborando ou-
tros estudos que demonstram que o brin-
car e arecreagdo terapéutica afastam um
pouco a criangca e o adolescente do seu
mundo de doenga e possibilitam o desen-
volvimento do paciente em tratamento,
minimizando os sentimentos decorrentes
da doencga e da hospitalizagdo™.

“L&a tinha os Palhagos da Alegria.
Eles iam nos quartos fazer maquiagem. Eu
acho que essa parte € a que mais anima
as criangas e até os jovens como eu (Ma-

gali).”
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“Que dentro da sala tivesse mais al-
guma coisa, sabe? Ndo teria sé as coisas
para eles fazerem coisa na gente, sabe?
Tipo, tivesse alguma coisa para noés ficar-
mos fazendo, sabe? Quando a gente esta-
va ld (Maria Cascuda).”

O ludico, além de transmitir senti-
mentos positivos ao paciente, quando
associado do cuidado de enfermagem,
oportuniza o desenvolvimento de um ni-
vel de confianca ainda maior entre fami-
lia, paciente e equipe, facilitando o cui-
dado e aumentando o vinculo. Por meio
desse vinculo, nota-se que o atendimento
humanizado ocorre de forma natural e a
adaptacgdo do paciente ao novo ambiente
torna-se menos traumatica, considerando
que a equipe, praticamente, passa a fazer
parte da familia®.

"Tenho todas as pessoas que me
acompanharam em tratamento de hospi-
tal e laboratoérios. Tenho todas no meu Fa-
cebook, que tipo, eu levei para vida, que,
querendo ou ndo, eles viraram minha fami-
lia. Foram praticamente quatro anos den-
tro do hospital, ndo tinha como ndo criar
um vinculo, né? Entdo hoje, nossa, eu trato
melhor do que eu trato uns parentes meus
que eu ndo vejo. Eu tenho mais contato,
tenho mais vinculo. Ndo adianta, € muito
carinho, é muito cuidado (Dona Marocas).”

E na atencdo dispensada pelo en-
fermeiro aos gestos, atitudes e olhares
que a comunicagdo e o vinculo podem se
expressar de forma verdadeira no cuida-
do. Essas expressdes, muitas vezes, falam
mais que palavras, no caso de pacientes
nessa idade®®),

CONSIDERAQéES FINAIS

O presente estudo demonstra a ne-
cessidade da insercdo das criangas e ado-
lescentes no proprio cuidado, preservando
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a autonomia e permitindo-lhes entender
de forma clara e verdadeira o que estd
acontecendo, além de permitir compre-
enderem as mudancgas que irdo ocorrer d
partir do diagnostico. A rede de apoio, en-
globando familiares, amigos e a equipe de
saude, destaca-se de grande importdncia
na aceitagdo do tratamento e na redugdo
dos sentimentos negativos associados a
pacientes oncoldgicos.

Os participantes destacam a impor-
téncia de um cuidado individualizado e
humanizado, adequando-se d&s particu-
laridades de cada paciente. Por intermé-
dio desse cuidado diferenciado, hd maior
confiabilidade, diminuindo o estresse cau-
sado pelos procedimentos invasivos rea-
lizados rotineiramente. Percebe-se que o
profissional enfermeiro estd vinculado ao
cuidado e, por estar inserido no cotidia-
no dos pacientes e familiares, serve como
referéncia para os pacientes, comparti-
lhando momentos de tristezas e alegrias,
servindo como um alicerce para o enfren-
tamento da doenca.

Destaca-se como limitagdo deste
estudo o fato de que parte dos participan-
tes j& haviam finalizado o tratamento hd
alguns anos, podendo ter uma visdo dife-
rente dos pacientes que ainda estdo vi-
venciando essa realidade. Espera-se que
os achados desta pesquisa estimulem ou-
tros pesquisadores a darem voz ds crian-
cas e adolescentes ainda em tratamen-
to oncoldgico, construindo, dessa forma,
uma assisténcia qualificada e holistica.

Os resultados do estudo, portanto,
podem contribuir para o enfermeiro re-
pensar a forma do seu cuidado, no intui-
to de possibilitar o desenvolvimento da
empatia e executar um cuidado integral,
percebendo o paciente além de sua pato-
logia, levando em consideragdo as singu-
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laridades da crianga e do adolescente.
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