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Meaning of the health-disease process in the perception of children undergoing hospitalized cancer treatment

Significado del proceso salud-enfermedad en la percepcion del nifio hospitalizado en tratamiento oncoldgico
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RESUMO

Objetivo: compreender a percepgdo do paciente pediatrico em tratamento oncolégico hospitalizado sobre o processo saude-
doencga. Método: estudo qualitativo participativo baseado em arte, por meio de técnicas de criatividade e sensibilidade Livre
para Criar e Photovoice, realizado com dez criangas com idade entre sete e 12 anos, internadas na unidade de internagao
oncoldégica pediatrica de um hospital universitario no estado do Rio Grande do Sul. A geragdo de dados ocorreu no periodo de
maio a agosto de 2023. Para andlise e interpretacdo dos dados utilizou-se o referencial da analise temética de Minayo.
Resultados: é possivel associar a percepgdo das criangas sobre o processo saude-doenga pela falta da rotina diaria, isolamento
social e, também, procedimentos dolorosos. Consideragdes finais: é necessario dar voz e espago as criangas para revelar suas
percepgoOes, sentimentos ao vivenciar a doenga, tratamento e o mundo do hospital. Assim, espera-se suscitar reflexdes na
equipe de saude para ampliar e qualificar o cuidado em oncologia pediatrica.

Descritores: Enfermagem; Oncologia; Pediatria; Processo Saude-Doenga.

ABSTRACT

Objective: to understand the perception of pediatric patients undergoing cancer treatment and hospitalized regarding the
health-disease process. Method: participatory qualitative study based on art, using creativity and sensitivity techniques Free to
Create and Photovoice, carried out with ten children aged between seven and twelve years old, hospitalized in the pediatric
oncology ward of a university hospital in the state of Rio Grande do Sul. Data generation took place from May to August 2023.
For data analysis and interpretation, Minayo’s thematic analysis framework was used. Results: it is possible to associate
children’s perception of the health-disease process with the lack of daily routine, social isolation, and also painful procedures.
Final considerations: it is necessary to give children voice and space to express their perceptions and feelings while experiencing
iliness, treatment, and the hospital environment. Thus, it is expected to provoke reflections among the healthcare team to
expand and improve the quality of care in pediatric oncology.

Descriptors: Nursing; Medical Oncology; Pediatrics; Health-Disease Process.

RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcién del paciente pedidtrico en tratamiento oncoldgico hospitalizado sobre el proceso salud-
enfermedad. Método: estudio cualitativo participativo basado en el arte, mediante técnicas de creatividad y sensibilidad Libre
para Creary Photovoice, realizado con diez nifios de entre siete y 12 afios, internados en la unidad de hospitalizacidon oncoldgica
pediatrica de un hospital universitario del estado de Rio Grande do Sul. La generacion de datos se llevé a cabo entre mayo y
agosto de 2023. Para el andlisis e interpretacion de los datos se utilizé el marco de referencia del andlisis tematico de Minayo.
Resultados: es posible asociar la percepcion de los nifios sobre el proceso salud-enfermedad con la falta de rutina diaria, el
aislamiento social y también los procedimientos dolorosos. Consideraciones finales: es necesario dar voz y espacio a los nifios
para revelar sus percepciones y sentimientos al vivir la enfermedad, el tratamiento y el mundo hospitalario. De esa forma, se
espera suscitar reflexiones en el equipo de salud para ampliar y cualificar el cuidado en oncologia pediatrica.

Descriptores: Enfermeria; Oncologia Médica; Pediatria; Proceso Salud-Enfermedad.

INTRODUCAO

O processo saude -doenca consiste em um bindmio que possui distintos conceitos e estes variam de acordo com
o contexto em que estdo inseridos. A saude e a doenga representam o reflexo da conjuntura social, cultural, politica e
econdmica, e por isso esse processo ndo se evidencia para todos os individuos sob a mesma percepcdo?.

As teorias que explicam sobre o processo salide-doenca resultam de elaboragdes cientificas pertencentes a
diferentes periodos, e com isso deve-se considerar o peso da ideologia e outros condicionantes que, no campo das
disputas epistemoldgicas, acabam legitimando a maneira de olhar sobre o fen6meno em detrimento de abordagens
menos aceitdveis. Considerando a dimensado inerente da natureza humana, a qual remete os dois estados opostos do
organismo, a saude e a doenga, as mesmas constituem-se como objetivos passiveis de explicagdes e teorias que
concernem a antiguidade classica.
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Quando se aborda sobre essa tematica na saude integral da crianga, é necessario um engajamento redobrado, pois
é preciso atengao a todas as condigdes envolvidas no processo saude-doenga, tais como: o meio ambiente, a educagao,
a relagdo com os pais, a alimentagdo, os lagos afetivos, entre outras condigGes, uma vez que, sem esse ambiente
favoravel, fica prejudicado o desenvolvimento da crianca, podendo afetar, também, as demais fases de sua vida3.

Em se tratando da crianga hospitalizada em tratamento oncolégico, essas dificuldades se intensificam, visto a
complexidade do tratamento vivenciado, que envolve a angustia de procedimentos invasivos e dolorosos, a rotina
hospitalar, limitacdes fisicas e, também, o afastamento da rotina escolar®.

Diante disso, cabe destacar que o cancer infantojuvenil corresponde a um grupo de varias doencgas que tém em
comum a proliferagcdo desordenada de células anormais, podendo ocorrer em qualquer local do organismo. Esse tipo
de cancer é predominantemente de natureza embrionaria e, geralmente, afeta as células do sistema sanguineo e os
tecidos de sustentacdo®.

Para o triénio de 2023 a 2025°, o nimero de casos novos de cancer infantojuvenil estimado para o Brasil é de 7.930
casos, o que corresponde a um risco estimado de 134,81 por milhdo de criangas e adolescentes. Cabe destacar que
atualmente, em torno de 80% das criancas e adolescentes acometidos pela doenga podem ser curados, desde que
diagnosticados precocemente e tratados em centros especializados®.

No que tange ao periodo de tratamento, a hospitalizagdo da crianga com cancer tem caracteristicas agravantes,
como: a cronicidade da doenga; os traumas fisicos e psiquicos, decorrentes das intervengGes dolorosas, invasivas e,
muitas vezes, mutiladoras; a alteragcdo na autoimagem; a possibilidade de um mau progndstico; a exclusdo social; e os
problemas de ordem familiar’.

Diante da importancia da realiza¢do de estudos que identifiquem o processo saude-doenca na propria perspectiva
da populagdo infantil e com o intuito de contribuir para a qualificagdo do cuidado a crianga em tratamento oncoldgico,
formulou-se a seguinte questdo de pesquisa: quais as percepc¢oes da crianca hospitalizada em tratamento oncoldgico
sobre seu processo saude-doencga?

Esse estudo teve como objetivo compreender a percepgao do paciente pediatrico em tratamento oncoldgico
hospitalizado sobre o processo saude-doenca.

METODO

Trata-se de estudo qualitativo, participativo, baseado em arte, por meio de técnicas de criatividade e sensibilidade
Livre para Criar e Photovoice, inspirado nas dindmicas de criatividade e sensibilidade (DCS) que promovem o contato
ludico das criangas com a sua subjetividade por meio de produgdes artisticas mediante uma questdo geradora de
debate®.

O local do estudo foi a Unidade de Internagdo Oncoldgica Pediatrica de um Hospital Universitario, localizado no
estado do Rio Grande do Sul. O local, considerado um Centro de Alta Complexidade Oncoldgica, possui 25 leitos e a
faixa etdria atendida é de 28 dias a 18 anos incompletos.

A populacdo da pesquisa foi composta por dez criangas, em tratamento oncoldgico, hospitalizadas no setor de
oncologia pediatrica da referida instituicdo. A selecdo dos participantes ocorreu de forma intencional, ou seja, mediante
convite. As criangas foram indicadas pela prépria equipe de enfermagem da unidade e foi realizada a coleta até a
saturacdo teodrica.

Como critérios de inclusdo: pacientes internados na oncologia pediatrica, com idade escolar, entre sete e 12 anos,
e com diagndstico definido de neoplasia maligna em qualquer estadiamento clinico, ja em inicio de tratamento. O
responsavel legal pela crianga precisava concordar em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, bem como
a propria crianga demonstrar interesse em participar do estudo e assinar o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido,
como forma de respeito a sua capacidade de decisdo. Dentre os critérios de exclusdo: a impossibilidade de participar
do estudo devido a questdes fisicas, cognitivas ou psicoldgicas incapacitantes no que se refere a realizagdo e
desenvolvimento da metodologia. Criancas em cuidados paliativos exclusivos.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de maio e agosto de 2023 e foi composta por quatro etapas. Na primeira
etapa, foi realizado contato com a equipe responsavel pelo setor para articulacdo da coleta para que a mesma pudesse
ocorrer sem prejuizo para as criancgas. Além disso, houve a insercdo do pesquisador no campo de pesquisa, durante uma
semana, para aproximacao e estabelecimento de vinculo e confianca dos pais e criangas que participaram do estudo.

Na segunda etapa foi realizado formalmente o convite aos participantes do estudo —indicados pelos préprios
profissionais de saude da unidade —, aplicado o termo de consentimento/assentimento, bem como aplicacdo do
guestiondrio sociodemografico o qual foi preenchido juntamente ao responsavel pela criancga.
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Na terceira etapa foi aplicada a primeira técnica de criatividade e sensibilidade, denominada Livre para Criar.
Destaca-se que as técnicas aconteceram individualmente, considerando a peculiaridade das criangas hospitalizadas na
Unidade de Internagdo Oncoldgica Pediatrica. Utilizou-se a seguinte questdo geradora de debate: Vocé pode falar como
esta se sentindo no hospital, em casa, na escola e com os amigos? Essa técnica consistiu em oferecer aos participantes
diversos materiais ludicos (papel, canetinha e massa de modelar), possibilitando a livre criagdo artistica para a producado
dos dados qualitativos, a fim de responder a quest3o geradora de debate®. Essa etapa foi realizada de forma individual,
e em momentos distintos, visto que nem todos os participantes estiveram internados no mesmo periodo de coleta. Os
desenhos foram produzidos na drea de recreagao da unidade ou no préprio quarto da crianga. Quando realizados na
recreagdo, o desenvolvimento da técnica ocorreu nos momentos em que ndo havia outras criangas no local, visando
manter o sigilo e anonimato.

Na quarta etapa foi realizada a técnica de criatividade e sensibilidade photovoice, utilizando a mesma questdo
geradora de debate. No que concerne ao photovoice, é um método de producdo fotografica que tem apresentado
crescente difusdo em pesquisas sociais e na area da saude, visto que torna os participantes ativos na produgdo dos
dados e na construcdo da pesquisa. Ele permite ampliar o cenario e as possibilidades de intervengdo para o participante
e o pesquisador, uma vez que retrata realidades®.

A utilizagdo da técnica photovoice, nesta pesquisa, teve o intuito de apresentar subsidios para melhor
compreensdo da vivéncia das criancas acerca da questdo geradora de debate, aliado a técnica Livre para Criar,
fornecendo, assim, melhores subsidios para a andlise das criagcGes desenvolvidas pelas criangas.

Sendo assim, foi acordado, com a crianga e seu responsdvel, que as fotografias para essa técnica seriam feitas pela
camera do celular dos pais, considerando a facilidade, das criangas participantes, de manuseio no aparelho e, também, a
disponibilidade do mesmo por todos os participantes. Foi realizada a orientagdo sobre qual o objetivo das fotos e agendado,
com a crianga e seu familiar, o retorno para a devolucdo das imagens e explicagdo dos registros feitos pela crianca. Esse
momento foi realizado pela crianga com a presenca dos pais, e acompanhado por uma funcionaria do local para garantir que
ndo houvesse a interferéncia dos mesmos na produgdo dos dados. Essas imagens foram encaminhadas, pelos pais, para a
pesquisadora no momento do retorno, sendo utilizado o meio digital para tal objetivo — WhatsApp®.

Cabe esclarecer que as técnicas de criatividade e sensibilidade foram compostas por cinco momentos. No primeiro
momento, o material foi organizado no ambiente, visando o maximo de conforto, siléncio e privacidade. Salienta-se que
a pesquisadora participou ativamente da coleta de dados e orientagdo das técnicas. No segundo momento, ocorreu a
apresentacdo formal do participante e pesquisadora. Apds, explicou-se a técnica, seus objetivos e o material disponivel
para a producdo artistica. A pesquisadora, que assumiu o papel de animadora cultural, apresentou a questdo geradora
de debate, reforgando-a sempre que preciso. Para assumir esse papel, foi realizada uma preparagdo com outra
pesquisadora que atua diretamente com a metodologia e possui experiéncia na area. O terceiro momento correspondeu
a elaboragdo da producdo artistica individual. No quarto momento, o participante expos seu material, como parte da
producdo individual. O quinto momento corresponde a analise individual da produgdo socializada, bem como a
validacdo dos dados da técnica.

As duas técnicas de criatividade e sensibilidade aplicadas foram gravadas com auxilio de midia digital e
posteriormente transcritas na integra, mediante autorizagdo dos participantes e responsavel legal. A maior parte das
técnicas ocorreram na sala de recreacdo da propria unidade de internagdo, entendendo que esse é um espaco ludico e
de convivio prévio dos participantes da pesquisa. Entretanto, alguns dos participantes solicitaram que fosse realizada a
de técnicas de criatividade e sensibilidade Livre para Criar em seus quartos. Todas as técnicas foram realizadas em um
unico momento, de forma individual e respeitando as limitagGes e singularidades de cada participante.

As entrevistas foram realizadas individualmente. O tempo médio de cada entrevista foi de 15 minutos e foi
permitida a presenca do responsavel, sob a condigao de nao interferéncia no momento da gravagao. Contudo, a maior
parte dos responsaveis se retirou do local, permitindo que a crianga pudesse expressar seus sentimentos. Isso ocorreu
com o consentimento da prdpria crianca e também do seu responsavel.

O encerramento do trabalho de campo ocorreu pelo processo de saturagdo tedrica, quando a pesquisadora percebeu
que as falas estavam se repetindo ao longo das técnicas de criatividade e sensibilidade. Nesse caso??, o investigador tem a
sensibilidade de perceber que a coleta de dados adicionais ndo se torna produtiva, pois o novo que seria revelado ndo modifica
de maneira relevante os resultados ja alcangados na pesquisa. Além disso, foram realizadas notas de campo pela propria
pesquisadora para registro das impressoes e observagoes realizadas ao longo da coleta de dados.

Para andlise e interpretacdo dos dados utilizou-se o referencial da Andlise Tematica proposta por Minayo??, pela
técnica de andlise de conteldo. A analise tematica foi desenvolvida em trés etapas: a pré-analise; a exploragdo do
material; e o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo. Ressalta-se que os critérios Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ)?®2 foram utilizados para relatar o método e os resultados.
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Este estudo seguiu a Resolu¢do n2 466/2012'* do Conselho Nacional de Satde do Ministério da Sadde, que trata
sobre pesquisas envolvendo seres humanos. O protocolo de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Instituicdo onde foi realizado o estudo. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido e assinado pelo
responsavel ou representante legal da crianca e pelos responsaveis pela pesquisa, sendo entregue uma via ao
participante e outra ficando com o pesquisador. Além disso, a criancga aceitou participar da pesquisa assinando o Termo
de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), ficando livre para desistir da participagdo em qualquer momento da coleta.
Cabe ressaltar que todos tiveram suas duvidas esclarecidas e que seus nomes foram preservados em sigilo. Para
preservar o anonimato, os nomes das criangas foram substituidos por nomes ficticios de super-herdéis.

RESULTADOS

Os participantes foram dez criangas internadas na Unidade de Oncologia Pediatrica do Hospital Universitario do
Rio Grande do Sul, com média de idade de 8,9 anos. Os dados referentes a caracterizagcdo dos participantes estdo
apresentados na Figura 1.

Participante Sexo |ldade |Cor Diagnéstico Escolaridade Mu.mAc |p|.o de Cor_n quem
residéncia reside

Mulher Maravilha |F 8anos |[Branca |LLAB 3 série Pelotas Pais

Hulk M 7 anos |Branco |[LLAB 1 série Garibaldi Pais
Capitdo América M 7 anos |Negro |Osteossarcoma 2 série Sapucaia Pais e irma
Homem de Ferro M 9anos |Branco |LLAB 3 série Presidente Lucena | Pais e irma
Thor M 11 anos |Pardo |[LLAB 4 série Pelotas M3e e irmdo
Super Homem M 8anos |[Branco |LLAB 3 série Pelotas Pais e irmao
Mulher Invisivel F 12 anos | Branca |Osteossarcoma 7 série Pantano Grande Pais
Batman M 9anos |[Branco |LLAT 3 série Camaqua Pais e irma
Flash M 7 anos |Pardo |Osteossarcoma Ndo alfabetizado Venezuela Avo

Pantera Negra M 11 anos | Branco |Linfoma ndo Hodgkin 6 série Porto Alegre Pais

Figura 1: Caracterizagdo dos participantes. Porto Alegre, RS, Brasil, 2023.

As criangas sdo afetadas diariamente pela vivéncia cotidiana com os variados espacos de cuidado e convivéncia, o
gue confirma a importancia dos elos de afeto encontrados em cada um destes espacos.

De acordo com a Analise Tematica emergiram as seguintes categorias: percepg¢do do processo saude-doenca; o
gue é saude; o que é doenca; e medos vivenciados na internagdo. As Figuras 2 a 6 apresentam as capturas por
photovoice.

Figura 2: A luta. Porto Alegre, RS, Brasil,
2023.

Aqui eu quis representar um ledo, que seria os pacientes lutando contra o cdncer e o hospital nos ajudando a vencer.
(Pantera Negra, 11 anos)

Também ficou evidenciado, ao utilizar a técnica de criatividade e sensibilidade Photovoice, a importancia da
presenca da “mascote” ou brinquedo como meio de interagdo e motivacdo para a crianga no processo saude-doenca.
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Eu gosto do meu urso. Ele me ajuda a dormir, € meu amigo. Eu trago sempre quando eu venho pra cd. Como se fosse
minha mascote e esse (o urso menor) é pra brincar. (Mulher Maravilha, 8 anos)

Quando foi abordada a questdo da hospitalizagdo para o tratamento, o sentimento de tristeza relatado pelas
criangas foi unanime. Isso pode ser visto nas falas que emergiram durante as entrevistas:
Aqui é o hospital. Me sinto um pouco triste, sinto falta da escola. (Mulher Maravilha, 8 anos)

E td aqui agora é um pouco triste porque eu queria estar em casa, mas até que tem momento legal [...] (Capitdo
Ameérica, 7 anos)

Quando eu tenho que vir pra cd, eu me sinto triste. (Hulk, 7 anos)
Eu me sinto um pouco triste, poque eu néo queria estar aqui, ndo queria ter esse cdncerl[...] (Pantera Negra, 11 anos)

O sentimento de tristeza foi ainda relatado, por alguns dos participantes, como um dos pontos negativos que sua
condigdo impde durante a hospitalizagao.

Quando eu venho pra cd, eu penso ‘por que que eu tenho que vir pra cd?’[...] eu venho porque a imunidade estd
baixa, essas coisas. S6 sei que tem que vir pra cad dai. (Hulk, 7 anos)

Eu gosto de flor, eu tenho muitas. Eu e minha mde. Flor é natureza e eu amo a natureza, sensagdo de liberdade. Meu
sonho é voar de paraquedas. (Mulher Invisivel, 12 anos)

Essa sensacdo de liberdade descrita pela Mulher Invisivel pode ter seu significado completado pela sua mae. Nas
notas de campo realizadas pela pesquisadora, a made contou que o sonho da filha era voar de paraquedas, pois queria
vivenciar o sentimento de estar livre, fora das paredes do hospital. E ter o “poder” de fazer o que desejava, sem as
restricdes impostas pelo tratamento.

Algumas criancas, ainda, relataram sobre o inicio do tratamento e os sentimentos e percep¢Ges experienciados
nesse momento.

Na primeira vez foi até dificil, mas ai eu me acostumei. Eu ndo sabia onde eu estava, a comida era ruim, ndo
conseguia comer]...] ai meu estémago parou e eu ndo fazia mais cocé. Tinha muita dor de barriga e muita fome.
(Homem de Ferro, 9 anos)

No inicio foi mais dificil porque eu néo sabia nada, ndo conhecia ninguém, ai eu fiquei assustado. (Batman, 9 anos)

Figura 3: Vista do hospital. Porto Alegre,
RS, Brasil, 2023.

Olhar aqui significa que eu vou sair do hospital, que eu vou para casa. (Thor, 11 anos).

Outro ponto de destaque em algumas das falas das criangas se refere as infusdes, sendo perceptivel que ha uma
associa¢do quanto a infusdo de soroterapia, medicacGes e quimioterapicos com a obten¢do da melhora no quadro de
saude e, consequentemente, levando a alta hospitalar e retorno para casa e sua rotina diaria.

O soro... o ruim é ficar preso assim, na hora de dormir. Mas é pra melhorar e pra ir pra casa. (Thor, 11 anos)

Eu tenho meu carreto (suporte do soro) [ele ri]. E um fio que vai conectado aqui no meu pescogo e instalado numa
bomba — é isso o nome? Ali 6, o soro vai acabar. (Super Homem, 8 anos)

Nesta fala, é possivel perceber uma associagdo quanto a hospitalizagcdo e, com isso, a melhora no quadro de sadde.
Destacando que em seu pais, Venezuela, ele ndo tinha acesso a tratamento e nao teria possibilidade de melhora.

Eu me sinto bem aqui porque eu sei que vou ficar bom, eu estou sendo bem tratado e Id eu ndo tinha isso (Flash, 7
anos)
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Figura 4: A bomba. Porto Alegre, RS,
Brasil, 2023.

A bomba representa... para me deixar bem, € a felicidade. (Capitdo América, 7 anos)
A carreta [nome dado para o suporte de soro] estd sempre do meu lado. (Super Homem, 8 anos)

Destaca-se, com essas falas, a criatividade utilizada pelas criangas para dar nome ao suporte de bomba de infusdo
qgue normalmente os acompanha durante a hospitalizagao. Esse pode ser um mecanismo para minimizar o sofrimento
experienciado ao longo dos dias dentro do hospital ou até mesmo uma atitude de resiliéncia da crianga em tratamento
oncolégico para seguir o tratamento da forma mais apropriada possivel.

A Maria Eugénia [nome dado ao suporte de soro] eu levo para tudo que é lugar... em casa € so para o leite

[alimentagdo da sondal]. O leite é para engordar porque eu ndo estou comendo muito aqui, s6 em casa. (Homem de
Ferro, 9 anos)

Isso dai ndo me incomoda nada [o soro]. O soro é s6 um liquido e o que eu preciso é remédio. Os remédios sGo para
matar o negdcio que eu tenho... o pai disse que aquele negdcio Id estava em 0%, acho que é bom. (Hulk, 7 anos)

Cabe destacar que na fala das criangas o soro representa ndo apenas a soroterapia continua, mas sim todas as
infusdes que sdo realizadas.

Quanto ao tratamento realizado na oncologia pediatrica, esse também é abordado e descrito pelos efeitos
adversos relacionados:

O tratamento me deixa bastante cansada, fico sem muita vontade de fazer as coisas. (Mulher Invisivel, 12 anos)

Depois da quimio eu fiquei enjoado, ai comi menos. Mas eu ndo deixo de comer, sempre como uma coisinha. (Super
Homem, 8 anos)

Eu tomando suco que adoro... agora eu parei um pouco porque ele é meio dcido e td machucando aqui [mucosite].
(Super Homem, 8 anos)

Mudanga de rotina ocasionado pelo tratamento

Figura 5: A cama. Porto Alegre, RS, Brasil, 2023.
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Aqui é eu ansioso pra ir embora, esperando a alta. Mexendo no celular... Sempre fico ansioso para ir embora (Thor,

11 anos)

Ol
S

'%%?/

Figura 6: Figura 5: Representacdo da realidade. Porto Alegre, RS,
Brasil, 2023.

Fiz eu deitada na cama, a bomba, a janela, a porta para sair, as luzes e o banheiro (Mulher Maravilha, 8 anos)

O ruim é a comida que chega muito cedo, tipo umas 11h30 o almocgo e o jantar chegam ds 18h30. E cedo e isso é
estranho pra mim. Té acostumado a jantar tipo, umas 20h e almogar meio-dia. Aqui o hordrio é diferente. (Super
Homem, 8 anos)

A questdo das puncgGes frequentes e, muitas vezes, dificeis é relatada nas falas dos participantes, que inclusive
associam esse momento ao sentimento de medo. Ha também o relato do medo relacionado ao que pode ser vivenciado
em decorréncia da prépria doenca e do préprio trauma experienciado pela crianca anteriormente.

Eu tenho medo quando colocam a agulha, aqui no portocath. Ld no bloco eles apertaram a bolinha e ai eu sempre
fico com medo porque machucou. (Thor, 11 anos)

No inicio doia muito o pique que tinha que fazer, mas agora ndio, tenho o portocath. Eu prefiro fazer no portocath
do que aqui [mostra o brago]. (Homem de Ferro, 9 anos)

Ndo gosto de picadas, olha aqui as marcas [levanta a blusa e mostra o brago]. Mas jd faz parte do ciclo da minha
vida [e ri]. (Batman, 9 anos)

Eu tenho muito medo... nGo gosto de sair daqui [cama] porque pode doer minha perna, ndo gosto que ninguém
mexa aqui [curativo]. (Flash, 7 anos)

Quando abordado sobre a definigdo do que a crianga entende por saude, as respostas foram muito semelhantes:
Ter saude é estar bem... estar bem sauddvel. (Capitéo América, 7 anos)
E que tu estd bem, que tu estd se cuidando. (Hulk, 7 anos)
Ter saude é estar bem, se sentir bem. (Batman, 9 anos)
E estar bem, comendo bem e em casa. (Mulher Maravilha, 8 anos)
Ter saude é estar bem. Ndo ter enjoo, se sentir livre. (Mulher Invisivel, 12 anos)
Além disso, também ficou evidente a definicdo do que é ter doenca:
Doenga é tipo gripe. Olha para mim, tu td sentada com uma pessoa doente aqui. (Batman, 9 anos)
Quando a pessoa estd com microbios no sangue. (Hulk, 7 anos)
Ela esta mal, pode ter gripe, tosse, dor de cabega [...] essas coisas. (Homem de Ferro, 9 anos)
Estar com os exames ruins, estar com dor. Ter que ficar tomando remédio |[...]. (Super Homem, 8 anos)

Estar doente é quando ndo se pode sair de casa. Igual eu, ndo posso sair muito de casa, as vezes tem que vir pro
hospital. E um pouco chato. (Mulher Invisivel, 12 anos)

Estar no hospital. Eu estou doddi. (Mulher Maravilha, 8 anos)
Na percepgao das criancgas, a doenca esta ligada a limitacdo de ndo poder fazer o que gosta. Isso pode ser percebido
pelos depoimentos a seguir:
Aqui néo tem muita coisa para fazer [...] s6 brincar aqui [na brinquedoteca]. (Mulher Maravilha, 8 anos)

Dormir é chato, eu ndo gosto. De noite é chato porque tem que dormir, ndo pode fazer barulho. (Homem de Ferro,
9anos)
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DISCUSSAO

Quando se fala sobre o processo saude-doencga, pode-se perceber que todas as pessoas estdo propensas a
experienciar a salde e a doenga, podendo ser acometidas pelo inesperado. Diante disso, o modo de perceber e vivenciar
esse processo é subjetivo e pode ser influenciado por diferentes contextos®.

Em estudo realizado com 16 criangas, do quinto ano do Ensino Fundamental de uma escola estadual, visando
compreender como o processo saude-doenca se relaciona as experiéncias de vida, constatou-se que as criangas tecem
frequentemente relagdes entre os fendmenos de saude-doenca e o seu cotidiano, uma vez que apresentaram uma
pluralidade de experiéncias envolvendo a temdtica. Isso porque os estudantes vivenciam diariamente situagdes que
podem afetar suas vidas, sobretudo pelas condi¢bes sanitarias onde vivem?6. Ja no presente estudo, as criangas s3o
afetadas diariamente pela vivéncia cotidiana com os variados espagos de cuidado e convivéncia, o que confirma a
importancia dos elos de afeto encontrados em cada um destes espagos.

Destaca-se que o brinquedo é um importante recurso para o profissional criar um ambiente terapéutico para que
a crianga possa expressar seus sentimentos, angustias, medos, raiva e dor, bem como sua alegria, forga e resiliéncia, ou
seja, a sua capacidade de resistir e lidar com as adversidades e mudancgas impostas pela doenga e seu tratamento.
Compreende-se ainda que o brincar na vida da crianga com cancer é de extrema importancia para o enfrentamento da
doenca. Por meio do brincar, a crianca se desenvolve em todos os sentidos, promovendo a atividade fisica e intelectual,
satisfazendo suas necessidades afetivas, atuando como uma forma de liberar as suas emocgGes, ajudando a lidar com
seus medos, angustias e ansiedades’.

A representacdo social do ludico no ambiente hospitalar para as criangas é identificada como um lugar de socializagdo,
recuperacgao e proximo da sua realidade, onde se proporciona prazer, bem-estar e a possibilidade de brincar. Diante disso,
destaca-se o papel fundamental que a equipe de saiide tem, tornando-se imprescindivel que se promova para a crianga e sua
familia um ambiente acolhedor, sensivel e que seja aplicado o ludico/brincar, com o objetivo de favorecer a adaptagdo da
crianca a esse novo ambiente (hospital) e, com isso, contribuir na melhor aceita¢do da hospitalizacdo®®.

Um estudo buscou compreender a percepc¢do de criangas e adolescentes acerca de suas condi¢Ges crbnicas de
saude. Essas criangas e adolescentes passam por momentos de tristeza e desmotivagdo ao saberem que possuem
alguma doenca e/ou quando sd3o submetidos aos tratamentos'®. Em uma pesquisa com criangas em tratamento
oncoldgico, evidenciou-se que as abordagens ludicas contribuem para o tratamento da crianga. Também foi
identificado, na fala dos participantes, o sentimento de liberdade atrelado ao brincar, pois na compreensao da crianca
o ndo brincar é como “ficar presa” *’.

Corroborando com as falas das criangas, destaca-se que nos discursos das criangas hospitalizadas emerge a
subjetividade do que representa para elas estarem hospitalizadas e que isso esta atrelado a cura e ao tratamento, ou
seja, a esperanca de que, apds esse processo, tudo ficard bem e podera ser retomada a rotina didria?’. Buscando uma
compreensdo para a palavra felicidade, pela visdo da psicologia positiva, o significado de felicidade pode ser
compreendido como um sentimento relativamente permanente que é vivenciado ao longo do tempo, e ndo entendido
como um sentimento que seja flutuante e passageiro?..

Além disso, é importante destacar que uma determinada situagdo envolvendo sofrimento, dor, limitagdo, pode
representar para um sujeito, o caminho pelo qual se realiza sua busca da felicidade.

Outro estudo realizado com sete criangas em tratamento oncoldgico ambulatorial destaca que elas conseguiam
contar, por meio de desenho-estdria, a rotina do setor com riqueza de detalhes. Essas criangas relataram que a principal
vantagem do tratamento ambulatorial € ir para casa apds o término da administragdo da medicagdo, “o retorno ao seu
lar”. Ou seja, mesmo em uma pesquisa realizada com criancas que fazem o tratamento ambulatorialmente, sem
necessidade de internac3do hospitalar, também ha uma associa¢do da infus3o do “soro” com o retorno para casa??.

Ao buscar analisar a vivéncia da crianga sobre o processo de hospitalizagdo, foi possivel identificar, em suas falas,
a subjetividade de que o significado de estar hospitalizado se atrela a cura e ao tratamento, ou seja, a esperanca de que,
apds esse processo e o recebimento da alta, tudo ficard bem e poderd retornar a rotina didria*®.

O conhecimento da crianga sobre o que ira acontecer pode gerar sentimentos controversos. Por um lado, a partir do
conhecimento ela estara preparada para o enfrentamento da situacdo, de forma que pode desenvolver estratégias pessoais
para minimizar o estresse. Por outro, dependendo da rea¢do de seu organismo durante o tratamento, pode apresentar
sentimentos ambiguos entre a necessidade de dar continuidade ao tratamento e a vontade de ndo mais passar pelo processo
de dor e sofrimento, principalmente quando os efeitos colaterais do tratamento s3o desconfortaveis?2.

Em relacdo a quimioterapia, foi relatado que as criancas descrevem os efeitos colaterais como desgastantes, envolvendo
sentimentos, mudancas na dinamica social e também em seu estilo de vida, incluindo até mesmo a necessidade de viajar até
a cidade de referéncia para o tratamento oncolégico®. O tratamento quimioterapico, além de promover uma série de
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transformagdes para a populagdo infantojuvenil, como alteragdes no seu corpo, estado emocional e rotina, é lembrado,
principalmente, pelos seus efeitos adversos, acompanhado muitas vezes de sofrimento. Criangas e adolescentes com
diagndstico de cancer relatam frequentemente fadiga que, embora diminua com o tempo, continua a ser mencionada,
parecendo ser uma experiéncia multidimensional com o sofrimento psicoldgico se fundindo com a sensagdo fisica. Esse é um
sintoma comum, multidimensional e complexo, experimentado pela maioria dos pacientes com cancer durante o tratamento.
Geralmente é vivenciado com maior intensidade durante os primeiros dias apds o inicio de um ciclo de quimioterapia.

E perceptivel, pela fala dos participantes, que os efeitos adversos ocasionados pelo tratamento oncoldgico se fazem
presentes em distintas etapas e sdo sentidos pelas criangas que, na maioria das vezes, precisam modificar sua rotina. Essas
mudangas podem ocorrer na alimentagdo, como expressado pelo Homem de Ferro e pelo Super Homem, ou até mesmo a
mudanga na rotina de brincadeiras e atividades didrias, como descrito pela Mulher Invisivel.

Cabe destacar que o processo do adoecimento da crianga tem como consequéncia a hospitalizacdo, e estar internada
nesse ambiente estranho a ela pode trazer implicagGes, como a ruptura de seu ambiente habitual e, consequentemente,
mudangas de habitos, capacidade de autocuidado e, também, alteragdes no seu estado emocional, fatores que podem
interferir no seu desenvolvimento®®.

No processo de hospitalizagdo, a crianca passa por diversas mudangas, incluindo alteragdes na rotina e habitos em
relacdo ao seu contexto doméstico, de modo que a internagdo pode se configurar como uma inser¢do em um “novo mundo”
Ccuja organizac¢do, dinamica e ldgica difere do seu cotidiano. A transformagdo desse cendrio estranho em um contexto mais
familiar e menos ameacador exige esfor¢o por parte da crianga, envolvendo a apropriagdo e negociagdo de significagdes
sociais em uma rede de categorias usuais para a crianca®.

Ainda nesse contexto, as criancas descreveram?? o periodo do tratamento antineopldsico como uma fase marcante da
doenga, pois além de afetar seu corpo, houve comprometimento no sistema vascular periférico, dificultando o acesso venoso,
0 que causava dor e sofrimento ao ser realizado.

O tratamento oncoldgico é complexo e a terapéutica depende de procedimentos invasivos que podem acarretar
desconforto e sofrimento. As experiéncias de dor, principalmente relacionadas aos procedimentos invasivos, especialmente
em relag3o a puncio venosa, é tida como uma das principais fontes de dor e medo nas criangas em tratamento para cancer?®.

Diante disso, é imprescindivel que os profissionais respeitem os sentimentos expressos pela crianga e demonstrem
compreensdo ao seu estagio de crescimento e desenvolvimento, visto que algumas reagdes sdo esperadas, especialmente
durante a hospitalizagdo. Sendo assim, é importante que os profissionais estabelecam uma comunicagdo efetiva, anterior ao
procedimento, utilizando alguma estratégia, como o brinquedo terapéutico, com o intuito de preparar a criancga e oferecer a
ela oportunidades de expressdo e esclarecimentos, para o adequado alivio das tens&es e a efetiva continuidade terapéutica®.

Parte-se da ideia de que os conhecimentos elaborados pelas criangas sobre o hospital ocorrem no contexto da
intersubjetividade, uma vez que ela necessariamente se defronta com uma pré-estruturacdo do ambiente social no qual se
fazem presentes normas, representagées e cendrios que organizam as interagées sociais cujas criangas tomam parte. Essa
abordagem pressupde que significados construidos historicamente e instituidos socialmente, tais como as representagdes
sociais, podem influenciar o processo de significacdo da crianga sobre o cuidado em sadde, sendo internalizadas por meio da
sua interagdo com os sujeitos e artefatos culturais presentes no espaco hospitalar, a partir de uma compreensdo da crianga
hospitalizada como uma intérprete ativa e criativa da realidade®.

Quando abordado sobre a definicdo do que a crianga entende por saude, as respostas foram muito semelhantes. A
crianca em cuidado oncoldgico hospitalizada associa a palavra salde ao bem-estar, livre de possiveis efeitos adversos
causados pelo tratamento oncoldgico, bem como todas as questdes que o envolvem, como exames laboratoriais, peso diario
e nutricdo adequada.

Autores relataram que a maioria das criangas evidenciaram, por meio da produgdo de desenhos, a questdo de estar com
saude vinculado ao lazer — brincar — e ao autocuidado, como higiene e alimentac¢éo sauddvel, o que acaba por proporcionar
ao ser humano um bem-estar. Destacaram, ainda, que em todos os desenhos desenvolvidos pelas criangas, o brincar era a
atividade mais mencionada e que a compreensao delas acerca de como elas se sentem quando estdo com saude foi baseada
nas suas proprias experiéncias'®.

Em outro estudo que buscou investigar como criancas em tratamento quimioterapico compreendiam e percebiam a

doenca e seu tratamento, foi possivel evidenciar que essas criangas diferenciavam o cancer de outras doencas e tinham a
percepcio de que o cAncer era uma doenca grave e que trazia grandes prejuizos para sua satde e sua rotina?’.

Ja quando abordado sobre qual a percepc¢do da crianga sobre o que é doenca, é possivel perceber que ela elabora a
resposta a partir de sua prépria vivéncia durante seu trajeto terapéutico e as diversas hospitalizagGes vivenciadas ao longo do
tratamento.
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As representa¢des de doenga por criangas em tratamento quimioterapico se assemelham as falas encontradas
neste estudo. As criangas tinham a percepg¢do do seu adoecimento quando surgiam os primeiros sintomas da doenga,
febre, dor, palidez e vomitos?’.

Corroborando com esses relatos, autores apontam que as limitagdes causadas pela doenga, bem como pelo
tratamento, impdem, a crianga, modificagdes em suas atividades habituais. Na percepgdo das criangas, a doenga esta
ligada a limitacdo de n3o poder fazer o que gosta®. Além disso, com o uso da técnica de criatividade e sensibilidade
Photovoice foi possivel compreender melhor a percepgdo da criancga sobre o processo satide-doenga e evidenciar nas
suas falas o que a mudanga na sua rotina causa.

Um dos pontos destacados por criangas e adolescentes com doenga crdnica foi a mudanga nos habitos alimentares,
sendo estes descritos como uma adaptacdo dificil de ser vivenciada no ambiente hospitalar. Eles entendem a
necessidade da mudancga nos habitos alimentares, mas sentem dificuldade nessa alteragdo de suas dietas, incluindo o
ajuste da quantidade de alimentos ingeridos®.

Em um estudo com criangas e adolescentes, foi evidenciado que para esses participantes o processo de
adoecimento significa mudancgas na rotina individual, bem como de seus nucleos familiares, além da necessidade de
enfrentar a rotina terapéutica considerada dolorosa e desgastante, acarretando, também, no afastamento ou reducdo
do convivio social?.

Além das falas, com o uso da técnica de criatividade e sensibilidade Photovoice, as criangas participantes trouxeram
por meio das fotografias um pouco da rotina hospitalar e de tudo que envolve esse processo de hospitalizacdo.

A doenga, na perspectiva da crianga, esta intimamente relacionada a tristeza e a incapacidade de realizagdo de
atividades rotineiras, como comer, brincar, interagir com outras criancas e familiares'®. No desenho, a crianca parte do
significado: “Isso quer dizer que minha constru¢do grdfica néGo é, assim como os tracos que a crianga acrescenta
arbitrariamente ao seu desenho, e que a cada vez subvertem sua significacdo (é uma casa, ndo, é um barco, ndo, é um
velhinho)”?°. Além disso, o desenho torna-se uma narrativa, n3o apenas aquela que a crianca conta ao término de sua
representacdo. Os elementos contidos em seu desenho s3o marcas do que é vivido e experienciado pela crianca°.

Limitagoes do estudo

Como limitagOes deste estudo, ressalta-se as caracteristicas das criangas internadas no periodo da coleta de dados,
levando em consideracdo sua fase de tratamento, ou seja, cada crianca estava vivenciando um momento distinto do
processo saude-doenca e ndo houve comparativo entre as suas distintas percepgdes. Além disso, todas as criangas que
participaram, deste estudo, tiveram mais de uma hospitalizagdo ao longo da coleta de dados.

CONSIDERAGOES FINAIS

Conhecer o processo saude-doenca pela perspectiva da crianca é de suma importancia e reforga o quanto devemos
torna-las participes desse processo e cientes, dentro de suas limitacGes cognitivas, de todo o percurso que irdo percorrer
durante o tratamento oncoldgico. Considerando que essa crianga, muitas vezes, precisara de hospitalizacdo, seja para
realizar o tratamento ou até mesmo por emergéncias oncoldgicas, constatou-se que a utilizagdo da ludicidade na
Unidade Oncoldgica Pediatrica mostrou-se imprescindivel, pois a crianga necessita preservar ao maximo sua rotina e
atividades didrias, respeitando é claro sua capacidade e disposicdo em cada momento distinto.

O ladico no ambiente hospitalar é claramente empregado como uma estratégia para a crianga se distrair e passar
o tempo. O espago de convivéncia existente na unidade de internagdo é aproveitado por muitas das criancas e pode
auxiliar a potencializar a troca e sociabilidade dessas criangas dentro do hospital.

Destaca-se a potencialidade da metodologia empregada, neste estudo, possibilitando a proximidade e o vinculo
com a crianga, bem como seu desejo de participagdo na pesquisa. As técnicas de criatividade e sensibilidade,
possibilitaram o fornecimento de dados primordiais para a compreensao da questdo de pesquisa e, consequentemente,
a utilizacdo desses resultados para a qualificacdo do cuidado a crianga em tratamento oncoldgico hospitalizada.

Recomenda-se a equipe de salde no processo de cuidado a crianca em tratamento oncoldgico que seja garantido
o seu direito de participagdo, ou seja, "ter voz” nas decisdes sobre o seu cuidado, levando em consideragao suas
limitagdes - faixa etdria, desenvolvimento cognitivo. Além disso, introduzir o lidico mitigando o sofrimento durante o
processo terapéutico.

Assim, ao “dar voz” a crianga — participar de seu cuidado, no contexto do hospital, configura-se como um olhar
inovador sobre o cuidado em saude na pediatria. Trata-se, portanto, de um modelo, pautado em valores éticos, estéticos
e na compaixao - estar empatico com o outro, a ser incorporado no cotidiano do fazer da enfermeira em pediatria.
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