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RESUMO

A palavra “cancer” carrega um conjunto de significados. Um desses
significados € a morte que por consequéncia acarreta insegurancas, medos,
ansiedades entre outros sentimentos gerados durante o tratamento. Este
estudo teve como objetivos identificar a percepgdo de morte no cancer infantil,
reconhecer os impactos gerados pelo diagnéstico na familia e conhecer um
pouco sobre o trabalho interdisciplinar dos profissionais da saude. Participaram
do estudo seis mées de criancas em tratamento oncolégico pediatrico e duas
profissionais. Foram utilizadas entrevistas semiestruturadas, gravadas e
transcritas, com os cuidadores e profissionais. Foram perceptiveis algumas
mudancas vivenciadas pelas mées a partir do tratamento: alteracbes nos
relacionamentos com os filhos (as) depois do diagnéstico; importancia da
espiritualidade no processo e estabelecimento de relagbes sociais com outras
maes. As criancas, por sua vez, sentem a mudanca de rotina, as perdas de seu
contexto sociais antes frequentados, identificam as mudancas do seu corpo e
as questionam, sabem que estdo doentes, mas ndo em termos cientificos, e
criam fantasias para entender a situagdo em que estdo. A interdisciplinaridade
€ fundamental para o melhor acolhimento e também para a saude dos
profissionais. O oficio nesse ambito profissional se mostrou um trabalho de
busca constante de estabelecimentos de vinculos com os pacientes e alguns
cuidadores, sendo o vinculo muito importante para uma boa relacdo entre
Profissionais-Familiares-Pacientes. O estudo promoveu um melhor
entendimento das relagdes profissionais-pacientes-familiares e de como essas
relacOes se repercutem de um agente a outro, promovendo uma desconstrucao
de crencas e desenvolvendo novas percepcbes e esperancas sobre o

tratamento.

Palavras-chave: Psicologia Pediatrica. Cancer Infantil. Equipe interdisciplinar.
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INTRODUCAO

O estudo teve como objetivo analisar a construcdo da percepcédo de
morte da crianga por uma Otica da familia e dos profissionais da saude
(psicbloga e assistente social). Objetivos secundarios incluiram compreender
as repercussodes no impacto do diagnoéstico do cancer na familia e o sistema de
trabalho interdisciplinar vivenciado pelos de profissionais da saude. A
percepcdo do ser em sua integralidade é essencial nas intervencdes, dentre
outras fungdes, sendo um fator que pode contribuir para o planejamento de
tratamento humanizado a crianca e seus cuidadores. Entender como o sujeito
percebe sua realidade e a si mesmo é de grande importancia para diminuir
custos associados ao tratamento e também o impacto da terapéutica nas
relacdes familiares. Compreender como familiares e profissionais percebem a
ameaca de morte ajuda para a desmistificacdo do significado do cancer e de
aceitar que a morte é um processo natural do ciclo vital, além da proposicao de
que ser diagnosticado com algum tipo de céancer nao significa o fim da
existéncia do sujeito. O estudo também tenta mostrar que o diagndstico tem
consequéncias em trés agentes importantes: Paciente-Cuidadores-
Profissionais, a vivéncia que surge em cada um desses agentes ira repercutir

Nos outros.
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OBJETIVOS
O objetivo principal deste estudo foi analisar a construcdo da percepcéao
de morte da crianga por uma otica da familia e dos profissionais da saude
(psicologa e assistente social). Tendo como objetivos secundarios, as
repercussdes deste impacto do diagndstico do cancer na familia e as vivéncias

interdisciplinares vivenciadas pelos profissionais da saude.
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FUNDAMENTACAO TEORICA

A morte é algo que faz parte de nosso desenvolvimento. O morrer nos
assusta por diversos fatores: segundo KOVACS (2002, pag. 14), o medo ¢ a
resposta psicolégica mais comum diante da morte. O medo de morrer &
universal e atinge todos os seres humanos, independente da idade, sexo, nivel
socioeconémico e credo religioso.

Quando falamos de um diagnostico com uma doenca crdnica, como 0
cancer, a morte torna-se algo presente. O homem nao tende a encarar
abertamente seu fim de vida na Terra; s6 eventualmente e com certo temor &
que lancard um olhar sobre a possibilidade de sua prépria morte. Uma dessas
ocasides € a consciéncia de que sua vida estd ameacada por uma doenca
(BORGES et al, 2006).

Segundo MENDES (2009) a elaboracdo de um conceito para paciente
fora de possibilidades terapéuticas de cura € complexa. Estando esta condicéo
presente, o contato direto com as proposicdes sobre morte comeca a se
desenvolver de forma mais consistente, pois o ser humano é o Unico animal
com consciéncia de que vai morrer um dia. Talvez por um mecanismo de
defesa, o ser humano ndo para a sua vida para refletir sobre o final dela. No
momento em que ela se torna presente, primeiro se reflete sobre a vida que
passou e depois vai se refletir sobre como ira abracar a morte.

Quando falamos de cancer, reflexdes sobre a morte e concepc¢des
cheias de complexidades associam-se a pessoas adultas, que ja viveram pelo
menos mais de duas décadas. Dificiilmente pensamos em uma crianga ou um
adolescente com cancer, que pode ou n&o estar no processo de morrer. SILVA
et al (2009) mencionam que podem ocorrer diversos conflitos na dinamica
familiar, por se deparar com o inesperado: o surgimento de uma doenca
provoca um abalo emocional em seus membros que ndo preveem tal fato.

As representacdes sociais de perda, mortes e sofrimento sdo um dos
fatores que geram sofrimento, pela representacdo simbdlica que a palavra
‘cancer” carrega, € indiscutivel o prejuizo causado pelas expectativas
negativas, pois as crencgas preconcebidas existentes na sociedade e no campo
médico, em relacdo ao cancer, causam maleficios diretos ao paciente (DORO

et al, 2004). O cancer é associado a diversos fatores aversivos, sendo um
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deles a propria morte do sujeito. A percepcdo da morte desta crianga nesse

tipo de contexto pode ser influenciada pelas essas representacdes, mas a
crianca estando em um processo de desenvolvimento afetivo, cognitivo e
comportamental, talvez tenha mais facilidade para possiveis mudancas dessas
representacdes estabelecidas.

Imaginemos que um meédico diagnostica uma crianga com cancer. A
partir daquele momento ha um impacto na familia, devido as representacdes
sociais da palavra cancer. Este impacto se repercute na crianca e retorna a
familia. Para MENEZES (2007) o céancer infantil e seu tratamento tém um
impacto sistémico sobre a organizacdo familiar, que a torna vulneravel ao
sofrimento psiquico que atinge ndo apenas a criangca, como também seus
cuidadores.

A reinterpretacdo do cancer é um processo que ocorre decorrente dos
conhecimentos adquiridos, por uma das estratégias estabelecidas pelo apoio
social disponibilizado pela equipe de saude, que € comunicar e explicar a
condicdo enferma a familia quantas vezes for necessario para o entendimento
dessas informacgBes: o esclarecimento no momento da admissdo pode ter
oportunizado a familia a tornar-se habilitada para participar dos cuidados com a
crianca, junto a equipe de saude. Neste sentido, os familiares tém a
necessidade de participar da situacdo e domina-la, para garantir protecdo a
crianca (BELTRAO et al, 2007), tornando assim a familia membro ativo do
cuidado da crianca. Ser um sujeito passivo nessas situacdes pode gerar mais
adoecimento.

Importante ressaltar que a comunicacao do diagndstico fornecida € algo
particular de cada dinamica familiar, seqgundo BELTRAO et al (2007), nio
existindo um modelo Unico de funcionamento que sirva para todos. Em
determinadas ocasifes, colocar um percentual elevado de cura pode significar
alegria e esperanga para alguns familiares. Porém, para outros, a comunicagao
de uma diagnéstico de cancer infantil pode ser entendido como uma sentenca
de morte.

Para NUNES (1998), citando reflexfes piagetianas, uma criancade 2 a 7
anos ja tem uma concepcdo de morte. Para ela morte € reversivel, como em
um desenho animado, em que o personagem volta a vida depois de morrer. Ja

para criancas de de 7 a 11 anos a morte € irreversivel e pode vir acompanhada
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de culpabilizacédo de si ou de outrem. De 11 anos adiante a crianga, ja entrando

para a fase da adolescéncia, tem a capacidade de desenvolver concepg¢des
abstratas, podendo construir um conceito de morte. O significado dado pela
crianca a morte varia conforme sua idade, o vinculo estabelecido com a pessoa
falecida, o momento de seu desenvolvimento psicoldgico, além de como o
adulto, com quem convive, lida com a perda, conforme preconiza SENGIK
(2013). A conversa sobre a morte € uma das formas para se desenvolver essa
concepcgao.

Falar sobre isso néo é algo facil, pelo contrario, pois trazer um assunto
sobre a finitude de sua existéncia nos remete medo, segundo SENGIK (2013).
Falar da morte & uma tarefa dificil na nossa cultura. O termo causa
inquietacBes, medos e ansiedades. Desse modo, falar sobre a morte implica
angustia frente a essa condicdo, especialmente quando se trata de conversar
sobre o tema com a crianca. Ter essa conversa em um contexto hospitalar é
complexo, pelas representagcdes sociais do cancer, porque para o paciente a
morte € uma das preocupacfes, mas o processo de tratamento dessa doenca,
para evitar ou retardar o morrer € 0 que desestrutura o sujeito. O tratamento
oncolégico é extremamente invasivo, agressivo e fonte de grande angustia
para o paciente (BORGES, 2006).

Segundo AQUINO (2014) No que tange especificamente ao
adoecimento por cancer, varios estudos (ANGELO, MOREIRA, &
RODRIGUES, 2010; NEHMY BRITO, MOTA, & OLIVEIRA, 2011; SANTO,
GAIVA, ESPINOSA, BARBOSA, & BELASCO, 2011; WOODGATE, 2006)
demonstram que as criangas e seus familiares enfrentam muitos desafios, tais
como a multiplicidade de sentimentos, procedimentos e tratamentos invasivos,
mudancas na rotina, nos papéis, nas relacdes e nas responsabilidades entre os
membros da familia. A desestruturacéo da rotina € algo que demanda muito
sofrimento e esfor¢o, carregando uma série de sentimentos, ndo so tristeza,
mas também raiva, medo, estresse, ansiedade, indignacao e culpa. Os pais, ao
vivenciarem o cotidiano da hospitalizacdo de um filho em uma unidade
oncologica, se inserem em uma nova realidade, que lhes desperta inUmeros e
diferentes sentimentos. A dificuldade de interpretacdo desses sentimentos
pelos profissionais de saude gera, muitas vezes, dificuldades na comunicacéo

entre a familia e a equipe.
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Além disso, surgem emocdes e comportamentos relacionados ao

diagndstico, tratamento e prognostico da doenca (DUART, 2012). A familia e a
crianca passaram mais tempo no hospital, construindo novos circulos de
amizades composto por outras pessoas que estdo passando pela mesma
situacdo. Iniciar uma relacdo com individuos que tém diagndsticos parecidos
pode aliviar um pouco o sofrimento, segundo o estudo de BELTRAO et al
(2007), recurso este utilizado para enfrentar a situagdo no convivio diario no
hospital que surge a partir das amizades criadas neste ambiente. O fato € que
a convivéncia entre as maes acompanhantes vai se estreitando, minimizando o
fardo.

Para LANG (2014), medo de enfrentar a doencga tende a ser exacerbado
na soliddo, na auséncia de alguém que intermedeie com a crianca seus
temores, que seja o interlocutor nesse processo do sentir falir seu controle
interior e exterior. Dessa forma o carinho o afeto da familia e dos amigos é
muito importante para fortalecer a crianga nessa fase de tamanha fragilidade.

A criangca em tratamento, por sua vez, é exposta a internacdes
periodicas que levam a interrup¢éo da rotina escolar e social. Além disso, como
afirmam KOHLSDORF e COSTA JUNIOR (2011), os repetidos procedimentos
médicos invasivos, como a quimioterapia, trazem efeitos colaterais diversos.
Segundo GOMES, AMADOR e COLLET (2012), entre os efeitos mais relatados
pelas criancas estdo nauseas, vomitos, aumento de peso, dor, reacfes de
hipersensibilidade, fadiga e febre. ALMEIDA (2005) afirma que além desses
sintomas, a criangca com cancer experimenta uma situagdo de continuo contato
com a morte devido ao tratamento prolongado, que € marcado por
procedimentos invasivos e dolorosos, e ao falecimento de alguns colegas de
enfermaria.

Na perspectiva de criangas e adolescentes com cancer algumas
guestBes sao importantes, como: solidao, isolamento e perda de uma infancia
normal, falta de apetite, desconforto fisico e incapacidade, alteracdes da
autoimagem, entre outras, e que isso leva a rupturas do cotidiano. No contexto
da vivéncia do cancer, respostas emocionais como a raiva e 0 medo também
foram identificadas. No entanto, esses jovens tém a percepcédo de quanto é
importante a fase de tratamento para o alcance da cura, logo, as preocupagdes

sdo voltadas ndo so6 para as dimensdes fisicas, mas a um patamar direcionado


http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-79722014000300599&lang=pt#B19
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Ce>
UniCEUB

Centro Universitario de Brasilia
a evolucao e recuperacédo da saude e seu prognostico (GOMES et al, 2013).

Os cuidados paliativos devem ser formados por uma equipe
multiprofissional, que ir4 buscar a qualidade de vida desses individuos nesse
contexto. Segundo PALMEIRA (2011), estes cuidados ocorrem mediante o
trabalho de equipes multidisciplinares — constituidas por médicos, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas, entre outros — em ambiente
hospitalar ou domiciliar e buscam promover o controle de sintomas e
proporcionar suporte espiritual e psicossocial, recorrendo, para tanto, a
recursos de identificacdo precoce e avaliacbes adequadas, ajudando-os na
adaptacdo da rotina hospitalar, no controle da dor fisica, psicologica e
continuando até o momento da cura ou Obito. A proposta se orienta para o
alivio do sofrimento, focando a pessoa doente e ndo a doenca da pessoa,
resgatando e revalorizando as relacfes interpessoais no processo de morrer,
utilizando como elementos essenciais a compaixao, a empatia, a humildade e a
honestidade (ARAUJO, 2012).

A terminalidade e o evento da morte repercutem na acao do cuidador e
na relacdo com o paciente, o que nédo significa, porém, que 0 processo seja
irremediavelmente marcado pela desesperanca. Técnicas, acdes e posturas
facilitadoras da elaboragéo das perdas, consequentes do 6bito de criangcas com
cancer, ndo sao respostas simplistas nem reducionistas, mas resultam do
esforco hermenéutico de ressignificacdo da morte e das perdas cotidianas. A
crianca atendida usufruira melhores condi¢cdes de cuidado se a agdo paliativa
for exercida por um cuidador equilibrado e resolvido em suas proprias questées
de morte (FARBER, 2013). Criam-se entdo estratégias relacionadas a um luto
antecipatério, dando outro significado a morte. O paliativismo preconiza a
aceitacdo da condicdo humana frente a morte, oferecendo ao paciente fora das
possibilidades de cura, aos seus familiares e amigos, as condicfes necessarias
ao entendimento de sua finitude, pois, nesta perspectiva, a morte ndo é uma
doenca a ser curada, mas o fim do ciclo vital.

Desse modo, as préaticas ao final de vida devem priorizar o melhor
interesse do paciente, respeitando seus sentimentos, os desejos de seus
familiares e a adequada comunicacdo entre todos os envolvidos no processo
(MELO, 2013). O fornecimento de esclarecimentos e a comunicagao sobre a

doenca e o tratamento sdo momentos de extrema importancia. As discussoes
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devem ser repetidas, para que as informacdes e reacdes sejam processadas,

possibilitando maiores esclarecimentos e explicacbes diante de uma doenca
desta natureza (BELTRAO, 2007). E essencial para o cuidado do paciente que
vivencia a ameaca de morrer que o profissional de saude perceba, compreenda
e empregue adequadamente a comunicacao verbal e ndo verbal. Esta ultima
faz-se primordial no contexto da terminalidade porque permite a percepgéo e
compreensao dos sentimentos, duvidas e angustias do paciente, assim como o
entendimento e clarificacdo de gestos, expressfes, olhares e linguagem
simbdlica tipicos de quem esta vivenciando a fase em que a cura de sua
doencga néo € mais possivel (ARAUJO, 2012).

Percebe-se entdo que no ambito profissional, os cuidados paliativos
precisam ter uma dimensdo de multidisciplinaridade e interdisciplinaridade,
para maior entendimento e promover prevencdes e estratégias de qualidade de
vida, para pacientes e familiares, respeitando o espaco e o conhecimento de
cada profissional integrado na equipe, sabendo suas limitagbes como
profissionais.

O obijetivo principal foi analisar a percepcéo sobre o cancer por parte de
criancas, seus familiares e profissionais de salde, tendo como objetivos
secundarios o impacto do diagnéstico do cancer na familia e as estratégias
para manejo das dificuldades de tratamento propostas pelos profissionais da

saude.
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METODO

1.1. Participantes
Participaram neste estudo dois profissionais (uma psicéloga e uma
assistente social) e seis mées de criancas com cancer. Todas as maes eram

maiores de 18 anos de idade.

1.2. Local
O estudo foi realizado na Casa de Apoio da ABRACE, instituicdo sem

fins lucrativos que oferece apoio a familias de criangcas com cancer que néo
possuem possibilidade de moradia ou estadia no Distrito Federal durante o

longo tratamento.

1.3. Instrumentos
Foram utilizados: um gravador, folhas de papel A4 e lapis de cor.

1.4. Procedimentos ]
O projeto inicialmente foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do

Centro Universitario UniCeub, tendo sido aprovado sob protocolo
1.665.856/2016. As maes e profissionais foram convidados a participar do
estudo, com explicacdo sobre seus objetivos e apresentacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Aqueles participantes que concordaram em

participar da pesquisa foram entéo entrevistadas na prépria Casa de Apoio.

1.5. Anédlises de Dados
As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas. A

formulacdo de categorias das respostas seguiu as proposicdes de BARDIN
(2977).

10
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RESULTADOS E DISCUSSAO

1. Analises das Entrevistas com as Maes
As entrevistas possibilitaram conhecer as formas de enfrentamentos
desenvolvidas pelas mées e as relagbes com seus filhos que foram

diagnosticados com cancer.

1.1. Comunicacao do Diagndstico para o Cuidador e Familiares

A pesquisa possibilitou conhecer o impacto gerado na familia pelo
diagnostico de céancer, suas repercussdes nas relagcbes com seus filhos e
familiares. Na entrevista com P1, a participante diz “Eu fiquei assim, chocada,
né? Que... Meu Deus do céu... Ela falando... Muito perigoso, muito dificil. Que &
muito dificil, assim...N&o, mas Deus é maior. Sempre me pegando com Deus,
sabe? Nao, Deus é maior... na vida da minha filha.”

Quando esta participante fala sobre a reacdo da familia, € perceptivel o
impacto do diagndstico relacionado as representacfes sociais do cancer: “Ah,
ficou todo mundo chocado, né? Assim, todo mundo na luta. Sempre pedindo a
Deus em busca dela. Que Deus Venha a bencoar e tudo. Todo mundo sentindo
junto. E que abala, né? A familia”

Na entrevista, P2 revela: “Eu fiquei em choque, né? Porque eu j4 havia
perdido o pai dele, né? E eu achei também que iria perder ele. Por que a gente
fica assustado.... A gente ja pensa que a pessoa logo vai morrer.”

Quando mencionada a familia, P2 descreve “Todos comovidos, assim, e
empenhados para melhor ajudar a gente em tudo, né? Financeiro, tratamento...
s6 afastou mesmo, foi o convivio com a familia... assim, hoje mesmo eu vou
pra casa, ai eu passo uma semana em casa, ai eu ja retorno, ai eu fico um més
aqui.”

Fica evidente que a comunicacdo do diagnéstico € um fator de grande
impacto para familia e para o cuidador, no caso a mée. As associa¢des do
diagnéstico de céncer com a morte sdo presentes e imediatas. As
representacbes sociais sdo um dos fatores que geram sofrimento, pela
representacdo simbodlica que a palavra “cancer’ carrega, € indiscutivel o

prejuizo causado pelas expectativas negativas, pois as crengas preconcebidas

11
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existentes na sociedade e no campo médico, em relacdo ao cancer, causam

maleficios diretos ao paciente (DORO et al, 2004).

Quando relatadas as reacdes dos familiares apds o diagnostico houve
diversas configuragbes familiares. Na entrevista P1 diz “Ah, ficou todo mundo
chocado, né? Assim, todo mundo na luta. Sempre pedindo a Deus em busca
dela. Que Deus Venha a bencoar e tudo. Todo mundo sentindo junto. E que
abala, né? A familia.”

P2 descreve impacto semelhante: “todos comovidos, assim, e
empenhados para melhor ajudar a gente em tudo, né? Financeiro, tratamento...
entdo separou um pouco da escola e da familia. s6 afastou mesmo, foi o
convivio com a familia.”, vivéncia corroborada por P3: “Ah, todo mundo fica
abalado, né? Mas assim todo mundo ja tinha um meio conhecimento mas
nunca que a gente esperava que uma crianca ia ter. Nunca. Ai € dificil? E.”

A participante P4 relata situacdo diferenciada em relacdo as demais
participantes, expressa na transcri¢cao: “A familia ndo uniu por conta da doenca
ndo. O caso dele é recidiva, recaida da doenca. Como o pai dele viu como o
primeiro tratamento foi dificil, o pai dele foi embora, deixou a gente. Assim fala
gue doenca une, ndo une nao.”

Segundo AQUINO (2014) No que tange especificamente ao
adoecimento por cancer, demonstra que as criancas e seus familiares
enfrentam muitos desafios, tais como a multiplicidade de sentimentos,
procedimentos e tratamentos invasivos, mudancas na rotina, nos papéis, nas

relacdes e nas responsabilidades entre os membros da familia.

1.2. Relacionamentos com os Filhos (as) Depois do Diagnéstico

Em relag&o ao relacionamento com seus filhos, mostrou-se em algumas
participantes que houve uma maior aproximacdo da mae com o filho(a), em
decorréncia da doenca, pelo alto grau de preocupacdo e por estarem muito
tempo juntos. Na entrevista da P2: “Eu mesma... eu mudei... acho que eu
mudei... com relacdo a ele, né? Assim, desde que o pai dele faleceu eu me vi...
eu vivo muito pra ele. Com aquela coisa assim de eu nao sei o futuro de
amanhd, né? Se eu vou td com ele ou ndo, entdo eu sempre busquei da

conforto pra ele e ficar mais proxima dele.”

12



Ce>
UniCEUB

Centro Universitario de Brasilia
P1 também refere mudancas na dinamica familiar: “O que mudou assim,

foi mais cuidado com ela ainda. A gente parece que se ama mais ainda. SO
quer ta perto e tudo. Eu mesmo quando fico assim, um pouco longe... eu ja
comeco a chorar. Ndo aguento ndo... Mas, € assim mesmo.” A participante P3
destaca: “Sim... A gente € muito unida. As duas sdo muito unida. Assim todas
as coisas dela é comigo... até dormir ela quer dormir comigo...” e P4 descreve:
“A gente se aproximou mais.”

A incerteza esta vinculada estreitamente com a inseguranca vivenciada
pela méde durante o tempo de batalha contra o cancer do filho, sendo ele sua
prioridade neste tempo. A confianga estabelecida com a instituigdo e com 0s
profissionais proporcionam-lhe a seguranca para prosseguir a trajetéria e
enfrentar as demandas da doenca. A seguranca ndo somente € uma busca da
mae para desempenhar seu papel, mas também para ser transmitida para a
crianca nos momentos dificeis da convivéncia com o cancer (ANGELO, 2010).

Neste sentido, os familiares tém a necessidade de participar da situacéo
e dominéa-la, para garantir protecdo a crianca BELTRAO et al (2007), tornando

assim a familia membro ativo do cuidado da crianca.

1.3. Esclarecimentos do Diagnéstico

A informacao é um dos fatores importantes para melhor sentimento de
seguranca e no tratamento. Em alguns relatos fica evidente que o
esclarecimento do diagnéstico, durante o processo de tratamento, € uma
variavel importante para melhor adaptacao da familia, confianca na equipe de
saude e sentimento de poder para o auxilio a cura do filho(a).

P2 ilustra essa relevancia das informacdes: "depois que a gente...
futuramente que a gente vai aprender né a ter mais... A gente vai ter mais
informacgdes né. A medida que foi passando o tempo eu fiquei mais tranquila”,
aspecto corroborado pela fala de P5: “Tive muito apoio. Pra mim eles me
deram uma for¢ca muito grande. falaram desde o primeiro momento, que eles
descobriu , jA me falou, esclareceu, como era e porque era causado a doenca.
E eu também sou uma pessoa que o que eu ndo entendo procuro.”

Na entrevista com a P5, ela diz “Nos primeiros momento foi muito dificil.
Eu nem sabia que existia essa doenga. O momento que recebi isso pra mim foi

um choque muito grande”, ¢é possivel perceber que a P5 nao tinha
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conhecimento da doenca e por esse motivo o choque. Durante a entrevista ela

demonstrou ser uma pessoa, quando ela diz “pra mim foi normalmente, por que
eu luto por ela como normal. Assim eu tenho, pra mim foi normal. Pra mim eu
ndo achei dificil. Primeiramente segurei na mao de deus e dos amigos que me
deram bastante apoio.”

A cultura estad organizada em um sistema simbolico e de significados
compartilhados que envolvem descricdes minuciosas dentro de um contexto,
no qual as formas culturais encontram articulagdo no proprio comportamento e
necessitam de interpretacées para sua compreensdo, além de considerar as
particularidades vivenciadas por cada um na sua maneira de viver, ver e
vivenciar o mundo (GUERRERO, 2011). Neste contexto, o cancer é uma
doenca que traz diversos significados e simbolos, por isso é considerada uma
doenca metaforica, esta relacionado as ideias de desordem, perigo, mal,
castigo, fatalidade, entre outras, porém cada significado tera um sentido préprio
conforme sua interpretacdo, a qual é aprendida no meio cultural em que se vive
(GUERRERO, 2011).

A reinterpretacdo do cancer € um processo que ocorre decorrente dos
conhecimentos adquiridos, a partir essencialmente da assimilacdo das
informacdes, o que destaca importancia de comunicar e explicar a familia
guantas vezes for necessario; esse esclarecimento no momento da admisséo
pode ter oportunizado a familia se tornar habilitada para participar dos cuidados

com a crianca, junto a equipe de satde (BELTRAO et al, 2007).

1.4. Importancia da Espiritualidade

A espiritualidade se torna outro fator importante na busca da esperanca
da cura e de busca de forcas e motivacdes para continuar. Os relatos de
carater religioso das maes mostram como podem ser influenciadores para a
propria adesdo do tratamento da crianga com cancer e também na propria
construcédo de uma perspectiva da morte e do morrer.

Na entrevista, P6 relata: “Assim sempre confiando em Deus e que
Deus... entregando ela nas mao de Deus todo dia. Pra Deus guardar... So
Deus que pode guardar ela de uma doenga, de qualquer coisa”, aspecto
corroborado por P1 quando diz “Eu fiquei assim, chocada, né? Que.. Meu Deus

do céu... Ela falando... Muito perigoso, muito difici. Que € muito dificil,

14



Ce>
UniCEUB

Centro Universitario de Brasilia
assim...N&@o, mas Deus é maior. Sempre me pegando com Deus, sabe? N&o,

Deus é maior... na vida da minha filha.”

Outros relatos incluem, segundo P3: “Ai foi e comecou (...) Gracas a
Deus que... né? Que ela tA na manutencdo agora... gracas a Deus” e também,
de acordo com P5: “Primeiramente segurei na mao de deus e dos amigos que
me deram bastante apoio.”

Os pacientes passam por distintos periodos desde a descoberta até o
tratamento do cancer: no primeiro momento, passam por um estado de choque,
depois percebem que o0 que esta acontecendo é real, e ndo sabem o que
pensar, posteriormente, come¢cam a planejar o futuro com esperanca. Dessa
forma, € necessério considerar a dimenséao espiritual do paciente para abordar
a esperanca no planejamento da assisténcia, e, para isso, € fundamental
conhecer a visdo de mundo e a cultura a qual ele pertence (GUERRERO,
2011).

GUERRERO (2011) trata da religido e da espiritualidade como
importantes fontes de apoio para a vivéncia da doenca cronica pelos familiares,
gerando sentimentos de esperanca ou de aceitacdo frente as dificuldades ao
lidarem com a doenca cronica; a partir disso, os familiares podem mudar a

forma de perceber a vida e valorizar o presente.

2. Andlise das Entrevistas com Psicéloga e Assistente Social
As entrevistas possibilitaram conhecer as atuacbfes e algumas
estratégias de acolhimentos do psic6logo e assistente social com as maes e as

criangas diagnosticas com cancer na casa de apoio ABRACE.

2.1. Assistente Social

Nas entrevistas com a assistente social, ela diz “Tem familia que a gente
tem que ta acompanhando em consultas, pra perguntar pra saber se ela
entendeu. Muitas vezes a mae nao tem muito entendimento o que € a propria
doenca em si, quando fala cancer, pra todos nos adultos, agente as vezes nem
fala, falamos “aquela doenga” entdo tem o preconceito. Muito chegam aqui e
falam “ ndo entendi ndo “ “so6 entendi que meu filho ta no paliativo, mais eu néo

“ o L

entendi nada. “ “ é isso mesmo ? “oque que é isso ?“ meu filho vai morrer?”
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O fornecimento de esclarecimentos e a comunicacdo sobre a doenca e o0

tratamento sdo momentos de extrema importancia. Constata-se que o volume e
o conteudo das informacfes desencadeiam varias reagbes emocionais, que
podem prejudicar o entendimento das informacdes dadas pela equipe. Nao se
deve esperar que todos os informes sejam lembrados, levando algum tempo
para que estes sejam verdadeiramente assimilados. As discussdes devem ser
repetidas, para que as informagbes e reagbes sejam processadas,
possibilitando maiores esclarecimentos e explicacbes diante de uma doenca
desta natureza (BELTRAOQ, 2007).

Outras falas da assistente social destacam: “A gente tem que
primeiramente avaliar e saber a necessidade de cada familia sendo em
qualquer local, sendo atendimento do escritdrio da casa de apoio que € mais
presente ou dos paliativos né, que a equipe ta mais presente também nos
paliativos” e ainda “O trabalho do assistente social é isso. Buscar medicacao
que ta tendo falta. Estamos sempre com a prioridade com o assistido e
cobrando do governo esse direito da familia.”

Segundo PALMEIRA (2011), estes cuidados ocorrem mediante o
trabalho de equipes multidisciplinares — constituidas por médicos, enfermeiros,
psicélogos, assistentes sociais, fisioterapeutas, entre outros — em ambiente
hospitalar ou domiciliar e buscam promover o controle de sintomas e
proporcionar suporte espiritual e psicossocial, recorrendo, para tanto, a
recursos de identificacdo precoce e avaliacbes adequadas. Ajudando-os na
adaptacdo da rotina hospitalar, no controle da dor fisica, psicologica e
continuando até o momento da cura ou Obito. Orienta-se para o alivio do
sofrimento, focando a pessoa doente e ndo a doenca da pessoa, resgatando e
revalorizando as relagfes interpessoais no processo de morrer, utilizando como
elementos essenciais a compaixao, a empatia, a humildade e a honestidade
(ARAUJO, 2012).

Sobre a comunicacéo intrafamiliar, a participante destaca: “Tem crianca
gue tem essa percepc¢ao, tem umas maes que escondem, mais a crianga tem a
percepcdo do que esta acontecendo.... E fundamental a honestidade com a
crianca, tendo esse entendimento ela terd mais qualidade de vida”. Destaca-se
que o significado dado pela crianca a saude, doenca e morte varia conforme
sua idade, o vinculo estabelecido com a pessoa falecida, o momento de seu
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desenvolvimento psicologico, além de como o adulto, com quem convive, lida

com a perda (SENGIK, 2013).

A profissional ainda destaca a importancia do suporte a crianga por parte
da familia e equipe: “E fundamental, vem da familia a forca que a crianca vai
precisar.” E também “Muito importante, eu inclusive nos cuidados paliativos que
temos uma equipe. Isso é importante. Por que ? além de ter a consulta mensal
de cada crianca. Tem que ta pelo menos uma vez indo pro hospital ta tendo
consulta com a equipe. Entdo todos séo interligados entdo cada um, o meu
trabalho depende do outro sempre entdo se a gente trabalhar juntas”.

Os cuidados paliativos sdo cuidados ativos e globais aos pacientes e
também a suas familias, realizados por uma equipe multidisciplinar em um
momento em que a doenca ja ndo responde aos tratamentos curativos. Um dos
grandes objetivos dos cuidados paliativos é acrescentar qualidade aos dias,
dando se primazia aos cuidados emocionais, psicolégicos e espirituais, e ndo
somente aos cuidados técnicos e invasivos que, ha maior parte das vezes,
apenas trazem maior sofrimento para a pessoa e para a sua familia (AVANCI
et al, 2009).

Ao descrever seu papel de acolhimento as maes, a participante
descreve: “Principalmente a escuta. Muitas vezes eu sento e fico proximo, pego
com o méo. Muitas vezes coloco alguma experiéncia que tive. Falo “que ngo to
no seu lugar. Mas se vocé precisar. Fala eu to aqui” se ela ndo quiser falar.
Tudo bem.” Relata também: “Teve um dia que uma crian¢a morreu aqui dentro.
Imagina a familia como ficou? As criancas vendo carro vindo buscar o corpo?
Tivemos que levar todo mundo até aqui (escritério) , fazer um trabalho”.

Ambos os sujeitos - paciente e cuidador - necessitam de atencao e apoio
durante a prestacdo de cuidados paliativos, pois, enquanto o paciente vive o
luto de si mesmo, o cuidador reedita os lutos vivenciados ao longo de sua vida.
Para que a vivéncia dessa realidade ndo seja nociva ao cuidador e seja
benéfica ao paciente, alguns expedientes sdo recomendaveis, além de serem
muito Uteis, para a aceitacdo da morte (FARBER, 2013).

Refletir sobre a propria mortalidade faz com que os cuidadores possam
oferecer cuidados paliativos de exceléncia superiores aqueles realizados com a
técnica desprovida de empatia. Essa competéncia se adquire nao pelo
sentimento de piedade ao que sofre, mas pela nocdo da possibilidade de vir a
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acontecer consigo a realidade que o outro vive. Compaixdo decorre da

consciéncia da finitude, inerente a condicdo humana; sem essa caracteristica,
os cuidados paliativos ndo alcangam seu escopo integral (FARBER, 2013).

O cuidado pode ser expresso através de comportamentos e acdes que
envolvem conhecimento, valores, habilidades e atitudes empreendidas no
sentido de favorecer as potencialidades das pessoas para manter ou melhorar
as condicdes humanas no processo de viver e morrer, conforme destaca
SENA (2008). A puericultura enfatiza e testemunha a importancia do tato, como
instrumento de conforto e amparo, para o bem-estar infantil: “fazer contato tatil
sdo acOes que podem ser a diferenca entre a vida e a morte e,
consequentemente, sao Uteis facilitadores do luto pela perda anunciada ou
acontecida’ (FARBER, 2013).

Em relacéo a espiritualidade, a participante descrever: “Chegam falando
que Deus vai curar. NOs profissionais ndo tiramos isso deles. Mas lembrando
que Deus criou o profissional o tratamento, € uma ferramenta... Por que daqui a
pouco o médico falou que nado vai ter curar e daqui a pouco vai tirar do

tratamento e vai deixar Deus curar”.

2.2. Psicologa

Segundo a psicéloga entrevistada, os atendimentos neste tipo de
contexto sao diferentes no contexto de clinica. Muitas vezes ela precisa fazer
uma busca ativa com os pacientes e cuidadores, mas muitas vezes as maes
acabam procurando por ela, a depender do vinculo estabelecido com a
cuidadora. E necessario fazer uma busca ativa com as criancas. Seguem
algumas falas da psicéloga sobre a sua atuacdo multidisciplinar e
interdisciplinar: “Eu faco uma busca ativa, mais elas vém muito até mim. As
que eu ndo tenho muito vinculo eu falo “pode vim conversar comigo quando
tiver algum tipo de problema” elas sempre vém. “ e também “Com a mée é
mais facil, com a crianga ja & mais dificil. Com a crianga é busca ativa total.
Nos casos de dificuldade de aceitacdo da doenca, dificuldade de aceitacdo de
ficar na casa, fica longe da familia, nesses casos fazemos atendimentos
psicossocial.”

As familias também passam por diversos estagios de perdas e luto,

coincidentes ou ndo com os vividos pelos pacientes. Por esse motivo, podem
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ocorrer problemas de comunicacéo, isolamento social e confusdo nos papéis

familiares (SCANNAVINO et al, 2013).

Cuidadores devem ser acolhidos, para que haja a possibilidade dos
mesmos elaborarem sensacdes de impoténcia diante do sofrimento e da dor do
outro (e de si préprios), aléem de suporte emocional por ocasido do falecimento
de familiares. Pode-se oferecer atendimento psicolégico nas modalidades
individual ou grupal, para o acolhimento das dificuldades emocionais,
promovendo o alivio da angustia e o reforco das estratégias de enfrentamento
e orientacdes para a busca de recursos e de apoio (SCANNAVINO et al, 2013).

A psicologa destaca ainda a rede de suporte formada pelas préprias
cuidadoras: “As maes elas déo suporte também, falam: € bom conversar com a
psicéloga, vai 14.” Segundo o estudo de BELTRAO et al (2007), recurso
importante utilizado para enfrentar a situacdo no convivio diario no hospital
surge a partir das amizades criadas neste ambiente. O fato é que a convivéncia
entre as maes acompanhantes vai se estreitando, minimizando o fardo: a
permanéncia destas no ambiente hospitalar pode promover o acolhimento, o
estabelecimento de novas amizades e a troca de experiéncias, minimizando o
sofrimento.

A participante refere ainda: “Além disso, as crian¢gas veem criangas no
quarto morrendo, ver crianga que tava aqui, de repente some e depois ta no
hospital. Quando eles estdo no hospital da crianga, eles veem que estdo no
base. Eles tem essa ideia né de quando vocé ta no base é por que ta muito
mal. Eles ja tem essa dimensdo maior “ e descreve o impacto que a morte de
uma crianca pode ter para outro paciente: “Eles tem essa analogia que se uma
pessoa que tava do meu lado tinha leucemia que ai comecou a ficar magrinha,
parou de comer e morreu. se eu que tenho leucemia e comecgo a ficar magrinha
e para de comer eu vou morrer também. Essa analogia € as vezes faz sentido
e as vezes néo. “

A psicologa ressalta questdes de desenvolvimento infantil relevantes:
“Eles criam muita fantasia aqui. Mais eu aqui a gente tenta mante a fantasia
delas. Aqui procuramos manter a vida de crianga muito ativa. Vou no cinema,
vou no boliche, eles vao pra escolinha aqui e eles acham chato” e descreve
sobre seu atendimento: “E fundamental. Mais é complicado por que eles ficam

longe da familia. Eles acabam se afastando do pai. Por que fica com a mae.
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Dou assisténcia para todas as maes. Elas fazem as atividades domesticas por
aqui. No periodo da tarde elas tém aulas de artesanatos. Uma vez por més tem
um programa encontro. Onde as méaes vendem os produtos que elas vendem. “

Segundo AQUINO (2014), doencas crbnicas, como 0 cancer, por
exemplo, provocam rupturas na relacdo do ser humano com o seu mundo
cotidiano, pois ao longo do processo da doencga, a familia e a crianca
enfrentam varios problemas como internacdes frequentes, terapéuticas
agressivas, dificuldades de separacdo dos membros da familia, alteracdo no
cotidiano, limitacbes na compreensao do diagnostico, desajuste financeiro,
angustia, dor, sofrimento e medo constante da morte. Por esses motivos €
necessario reestabelecer novas rotinas para os familiares e as criancas, de
forma que possam ter uma participacdo de ativa diaria de suas atividades.
Reestruturando suas rotinas que foram desestruturadas por causa do
diagnostico.

Em relacdo a ideia de finitude, a psicologa descreve: “crianca ndo tem
muita no¢do da gravidade da doenca delas. Elas sabem que ta dodéi , sabe
que tem bichinho, sabe que tem que fazer tratamento, sobe que nao pode
pegar friagem. Mais ela ndo sabe da dimenséo da doenca, ndo sabe que pode
morrer talvez. E se tiver também nao e grandes coisas, por que ndo tem noc¢ao
da vida.” E também “Além disso, as criancas veem criancas no quarto
morrendo, ver crianga que tava aqui, de repente some e depois ta no hospital.
Quando eles estdo no hospital da crianca, eles veem que estdo no base. Eles
tem essa ideia né de quando vocé ta no [hospital de] base é por que ta muito
mal. Eles ja tem essa dimenséao maior.*

A questdo da origem da vida e da morte estd presente no universo
infantil desde muito cedo. O sentimento de morte para a crianca nao surge
apenas quando ela se confronta com a morte de alguém, mas em diferentes
situacOes de vida que configuram perdas ou frustracao de expectativas, como o
brinquedo quebrado ou perdido, o bichinho de estimagcdo que fugiu, a
separacao dos pais, entre outros. O conceito de morte em criangas, observou
que criancas doentes e hospitalizadas apresentam precoce capacidade de
percepcdo da morte, sugerindo que a vivéncia da doenca, tratamento e
evolugcdo para a morte determinam antecipagdo da formagcao desse conceito
(AQUINO, 2014).
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A profissional participante ainda refere: “Eu sou contra mentir para a
crianca. Nao precisa falar que morreu. Mas vocé fala de outra forma.” E
enfatiza: “Cada crianca tem uma forma de enfrentar a morte do outro. Temos
que desmistificar essa questdo da morte e esse tabu e do monstro preto atras
da gente.”

O estudo de Cagnin, Liston e Dupas (2004), realizado com criangas com
cancer, demonstra que elas sabem da possibilidade da morte e que todo o
sofrimento com o tratamento serve para reunir esforcos necessarios para
garantir a vida. No entanto, as autoras também constataram que as criancas
algumas vezes ndo conseguem avaliar a gravidade do seu caso em particular,
adotando comportamentos de defesa contra as ameacas. A psicéloga, neste
contexto, descreve seu trabalho interdisciplinar: “Com a assistente social é
diario, né a gente discuti casos, quase todos os casos diariamente. Quando a
gente ndo faz um atendimento psicossocial que a gente faz com muita
frequéncia que sou eu, assistente social e 0 assistido ou a mae, normalmente é
mae. A gente discute casos.”

Relatos importantes por parte da psicéloga descrevem a importancia
deste trabalho em equipes: “Ontem mesmo uma das maes veio conversar
comigo por que foi assaltada. Ja ndo queria vim, ainda foi assaltada. Ai ela
estava querendo mudar de casa. Quando relacdo social da pessoa mudar de
casa ou vai precisar de um recurso maior por que foi assaltada. Eu passo pra
assistente social.” Outra descricdo ilustra: “Um outro assistido nosso ta sem
comer, ele ndo consegue comer. Passou 3 dias sem comer, a base de
suplemento. Ai durante o atendimento, chegamos a conclusdo que ele ira
comer miojo. Ai eu fui ver no deposito s6 tem 3 miojos. Eu preciso de miojo pra
ele comer se nao ela ndo vai comer. Ai eu preciso da assistente social.”

Concluindo, a psicologa enfatiza: “Ai as vezes ela também, ela ta
fazendo uma anamnese ali, acabou de chegar uma méae na casa. Ela viu que é
algo que é mais meu, ai ela me passa.” E refere possibilidades de atendimento
conjunto: “Nos casos de dificuldade de aceitacdo da doenca, dificuldade de
aceitacdo de ficar na casa, fica longe da familia, nesses casos fazemos
atendimentos psicossocial.”

E possivel perceber que as atuacdes tanto da psicéloga e da assistente
social sédo respeitadas. O dialogo e os limites de cada area em um trabalho
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multidisciplinar e interdisciplinar devem ter uma perceptiva multifatorial para o

paciente e os cuidadores, sabendo dar espaco para o outro profissional. Um
trabalho que dependa de cada membro da equipe, para que possam oferecer
melhor qualidade de vida para o paciente e seus cuidadores. A atuacdo em
equipes multidisciplinares tém alcancado resultados efetivos e relevantes na
populagdo-alvo de atendimento. Isso se torna visivel por meio da propria
observacdo do profissional psicélogo que acompanha o paciente e seus
familiares, durante as etapas do tratamento e, dessa forma, percebe a
estabilizacdo do humor e a criacdo de estratégias de enfrentamento adequadas
(SCANNAVINO et al, 2013).
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo proposto pode mostrar que existem percep¢fes construidas
antes do diagnostico e que sdo descontruidas por meio de informacdes e com
0 apoio psicossocial, durante o processo de hospitalizacdo da crianca e dos
familiares. A ressignificacdo da palavra cancer durante o processo de
hospitalizacdo é de extrema importancia para melhor qualidade de vida dos
cuidadores e pacientes. As perdas sdo caracteristicas: Mudanca de rotina,
distancia de membros importantes da familia para a crianca, amigos, trabalho,
escola (no caso da crianca) e distancia da cidade e da prépria casa. Séo
fatores influenciadores para respostas emocionais como: sentimento de culpa,
reacdo de angustia, luto, medo e inseguranca. As entrevistas tanto com as
maes como com os profissionais mostraram que a crianca percebe e entende
que esta doente. Elas sentem a mudanca de rotina, as perdas dos contextos
sociais, identificam as mudangas em seus corpos e criam fantasias para melhor
entendimento do que esta acontecendo com elas. Entende-se entdo que as
percepcdes sdo construidas e desenvolvidas nos contextos sociais em que 0s
sujeitos estao inseridos, compartilhando significados entre si.

No que tange o trabalho interdisciplinar, este mostrou-se de grande
importancia, tanto para a prevencgao da saude dos profissionais, quanto para 0s
pacientes e cuidadores. O atendimento psicossocial e os atendimentos em
conjunto (psicéloga e assistente social) foram bastantes citados como formas
de acolhimento. E perceptivel que os profissionais devem estar sempre alertas
a qualquer situacdo crucial para que no momento devido realizem suas
intervencgoes.

O trabalho nesse ambito profissional se mostrou um trabalho de uma
busca constante e de estabelecimentos de vinculos com os pacientes e alguns
cuidadores, sendo o vinculo muito importante para uma boa relacdo entre
Profissionais-Pacientes. A busca ativa também €& um aspecto importante que
nao tem uma caracteristica clinica e sim psicossocial. A busca ativa se mostrou
mais frequente com as crian¢as do que com os cuidadores.

O estudo promoveu um melhor entendimento das relacdes profissionais-

pacientes-familiares e de como essas relagdes se repercutem de um agente a
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outro, promovendo uma desconstrucdo de crencas e desenvolvendo novas

percepgdes e esperancas sobre o tratamento.

Para estudos futuros, seria interessante que o estudo fosse realizado
com um numero maior de profissionais, com uma equipe que tenha médicos,
psicologos, assistentes sociais, enfermeiro, nutricionista, fisioterapeuta entre

outros.
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APENDICES
Apéndice A - Roteiro de Perguntas

Perguntas Destinadas aos Psicélogos (as):

- Qual o papel do Psicdlogo?

- Como a subijetividade da crianca é construida, nesse contexto?

- Como a atuacao da familia pode ajudar nesse processo?

- Como que se constitui a visdo de mundo do individuo em um contexto cheio
de sofrimento e morte?

- O sofrimento do sujeito diminui ou aumenta?

- Até que ponto os tratamentos e os cuidados paliativos ajudam nesse
processo?

- Como a familia sofre e quais as estratégias para lidar com esse sofrimento?
- Como é a interacao com a familia, paciente e profissionais da saude?

- Qual é o papel do psicologo no diagndstico do cancer?

- Qual seria a visdo de morte que o sujeito em desenvolvimento infantil tem e
como ela encara isso? Como ela aceita?

- O processo de luto ja se inicia depois de apresentado o diagnéstico?

- Ha um adoecimento na familia também?

- Como a rotina da crianca fica depois de ser internada no hospital? Como ela
encara isso?

- Existe relacdo com outras criancas com o mesmo diagnostico? Se existe
como se inicia essa relagéo?

- Elas conversam entre si sobre a morte?

- Quando alguma crianga morre como as outras criangas se comportam sobre
o fato?

- Como acontece o processo de adaptacao da rotina hospitalar para a crianca e
a familia?

- Como o processo de luto da familia é cuidado pelo psicélogo?

- Qual a importancia do trabalho multidisciplinar e interdisciplinar?

- Que atividades o hospital proporciona para esses individuos?

- Como é o luto infantil?

- Quando um paciente morre como isso influencia o trabalho multidisciplinar e
interdisciplinar?

- Qual a importancia da familia nos tratamentos paliativos?
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Perguntas Destinadas ao Assistente Social:

- Qual o papel do Assistente Social?

- Qual a importancia do trabalho multidisciplinar e interdisciplinar?

- Quando um paciente morre como isso influencia o trabalho interdisciplinar?
- Qual a importancia da familia nos tratamentos paliativos?

- Como a subjetividade da crianca é construida, nesse contexto?

- Como a atuacao da familia pode ajudar nesse processo?

- Como que se constitui a visdo de mundo do individuo em um contexto cheio
de sofrimento e morte?

- Até que ponto os tratamentos ou cuidados paliativos ajudam?

- Como a familia sofre e quais as estratégias para lidar com esse sofrimento?
- Como é a interacdo com a familia, paciente e profissionais da saude?

- Quais estratégias o0 assistente social usa para lidar com o sofrimento da
familia e do paciente?

- H4 um adoecimento na familia também?

- Como o processo de luto da familia € cuidado pelo Assistente Social?

- Qual a importancia do trabalho multidisciplinar e interdisciplinar?

Perguntas Destinadas as Maes:

- Qual o sentimento apds ter descoberto o diagnostico?

- Quais séo as expectativas do tratamento?

- Quais os sentimentos gerados pelo diagndéstico em vocé? E em sua familia?
- Como vocé explica para seu filho (a) que ele tem a possibilidade de ir a 6bito?
- A crianca percebe as mudancgas no corpo e na aparéncia causadas pela
doenca?

- Como vocé explica a doenca para seu filho (a)?

- Como a mudanca da rotina afeta vocés?

- Como é a relagdo com os profissionais?

- Como é arelacao entre vocé e seu filho (a), ela mudou muito depois do
diagndstico?

- Que atividades vocé realiza com seu filho (a)?

- ApoOs a noticia do diagnostico, mudou a relacdo da familia? Se mudou, como
mudou?

- Houve conflitos depois do diagnostico? Quais?
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Apéndice B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

“Percepgao da Morte por Cancer Infantil Segundo Profissionais, Familiares e Criangas”
Instituicdo dos Pesquisadores: UniCeub
Pesquisador (a) Responsavel: Marina Kohlsdorf
Pesquisador (a) assistente: Manoel Vitor Noleto Santos
Pesquisador (a) Voluntario: Paolla Moura da Silva

Vocé esta sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O documento
abaixo contém todas as informacgGes necessarias sobre a pesquisa que estamos fazendo. Sua
colaboracdo neste estudo serd de muita importancia para nds, mas se desistir a qualquer
momento, isso ndo causara nenhum prejuizo.

O nome deste documento que vocé estd lendo é Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontdnea vontade) vocé deverd ler e
compreender todo o conteudo. Ao final, caso decida participar, vocé serd solicitado a assina-
lo e recebera uma cépia do mesmo.

Antes de assinar faca perguntas sobre tudo o que nado tiver entendido bem. A equipe deste
estudo responderad as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e apds o estudo).

Se houver alguma consideracdo ou duvida referente aos aspectos éticos da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Brasilia —
CEP/UniCEUB, que aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966.1511 ou pelo e-mail
cep.uniceub@uniceub.br. Também entre em contato para informar ocorréncias irregulares
ou danosas durante a sua participa¢ao no estudo.

Eu, RG ,
ap6s receber uma explicagdo completa dos objetivos do estudo e dos procedimentos
envolvidos concordo voluntariamente em fazer parte deste estudo.

Este Termo de Consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cépia
serd arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida ao senhor(a).

Brasilia, de de

Participante

Marina Kohlsdorf / marina.kohlsdorf@uniceub.br

Manoel Vitor Noleto Santos /mvitornoleto@gmail.com

Paolla Moura da Silva /paollamsilva@gmail.com
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Apéndice C — Carta de Permissao de Inser¢cdo a Campo

Brasilia, 25 de fevereiro de 2016

Ao Exmo. Sr. Gerente Executivo

Por meio desta carta, venho solicitar permissao para realizar minha pesquisa, no
ambito de um Programa de Iniciagdo Cientifica institucional do UniCEUB - PIC, na
Casa de Apoio da ABRACE.

Meu nome é Manoel Vitor Noleto e sou estudante do 2° semestre de Psicologia
do Uniceub. Neste Ano encontro-me participando deste projeto de iniciacdo cientifica,
cujo tema ¢ “A Percepcdo da Morte por Cancer Infantil Segundo Profissionais,
Familiares e a Crianga” que tem como objetivo principal identificar pela analise e
interpretacdo de desenhos e entrevistas, a percepcdo de morte que a crianga adquire na
vivéncia do cancer e a suas repercussdes do impacto do diagndstico na familia e
estratégias de enfrentamento propostos pela equipe de profissionais. Para tanto,
considerou-se relevante a realizacao de entrevistas semiestruturadas e a gravacdo destas,
com Familiares e profissionais da casa de apoio. As criancas serdo submetidas a
participar de uma atividade ludica de desenhar, pintar e uma breve conversa sobre 0s
desenhos desenvolvidos (que ndo serdo gravadas), para futura andlise. A referida
pesquisa tem como orientadora a Prof. Marina Kohlsdorf .

Dessa forma, gostaria de solicitar a sua autorizacdo para realizacdo da pesquisa
na Casa de apoio da Abrace, precedendo a recolha de dados, por meio de entrevistas e
observacao.

Agradeco desde ja vossa atencéo e disponibilidade.

Marina Kohlsdorf - Pesquisadora Responsavel (Orientadora)

Manoel Vitor Noleto — Pesquisador Assistente

Paolla Moura da Silva - Pesquisadora Voluntaria
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