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Introdugao

O céncer, além de ser uma enfermidade crénica que ameaca a vida, é uma doenga que simboliza o desconhecido, o perigoso, o
sofrimento, a dor e a culpa. Quando a pessoa que adoece é uma crianga, todas estas reagdes emocionais podem ser mais intensas
para o pequeno paciente, para os pais e para os irmdos (Grootenhuis & Last, 1997 Castillo & Chesla, 2003). Entre os tipos mais
frequentes de cancer na infancia estdo a leucemia, tumores no sistema nervoso central, sistema linfatico, rins, ossos e retina. O
tratamento compreende trés modalidades principais, quimioterapia, cirurgia e radioterapia, podendo ser realizado em um periodo
que varia de seis meses a dois anos (INCA, 2006 e 2008).

Atualmente, o cancer é considerado um problema de saude publica. Com o aumento do nimero de sobreviventes, enfatiza-se um
novo olhar no cuidado dos pacientes da Oncologia pediatrica e suas familias, baseado em uma abordagem multiprofissional que
inclui servicos de apoio psicossocial, desde o diagndstico até o periodo pds-tratamento, com o objetivo de assegurar uma melhor
qualidade de vida, com o minimo de sequelas fisicas e emocionais (Silva et al., 2005).

A maioria das criangas que chega ao hospital ndo estd preparada para enfrentar a doenca e tudo que dela deriva. Em certos casos
ela serd separada da familia para entrar no contexto de uma instituigdo que passara a fazer parte de sua vida. Apareceréo
personagens novos com o0s quais ela passara a estabelecer relagdes bastante duradouras, os profissionais de saude. Vivencia a
quebra do seu ritmo de vida, necessitando de estratégias de enfrentamento para lidar com estas situagdes (Burke et al., 2001).

Na percepcdo das criancas a doenca esta ligada ao impedimento, a limitacdo de ndo poder fazer as coisas de que gosta ou que faz
em seu cotidiano. Para as que estdo hospitalizadas ou longe de casa para tratamento, a doenga € algo que as separa da familia, dos
amigos, algo que as tira da escola e, ainda, causa indisposigdo, dor, falta de apetite e medo (Dupas & Moreira, 2003). Em seu
trabalho, Frangoso e Valle (2004) demonstraram como as criangas interagem com o ambiente hospitalar. Seus desenhos revelaram
que a dor, a doenga, a invalidez e o0 medo da morte s&o vivéncias e fantasias importantes para elas, tanto quanto os sentimentos de
insegurancga, insuficiéncia e inadequagéo.

A literatura especializada mostra que entre os aspectos mais frequentemente abordados nos trabalhos se encontra a dificuldade das
criangas em vivenciar e perceber uma doenga crénica como o cancer.

Considerando-se a relativa escassez de trabalhos que demonstram como criangas com cancer se expressam sobre a doenga e que
apontem formas de auxilid-las no enfrentamento, o objetivo deste estudo foi descrever a percepcdo que elas tém da doenca e,
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assim, entender esse momento de suas vidas, fornecendo indicagSes para o planejamento de uma assisténcia que atenda as suas
reais necessidades.

Metodologia

Como referencial tedrico foi utilizada uma abordagem qualitativa, que ndo se preocupou em quantificar, mas em compreender e
explicar as crengas, valores, atitudes e habitos dos sujeitos participantes. A salde e a doenga séo fendmenos clinicos e socioldgicos
vividos culturalmente, ja que a forma como a sociedade os experimenta simboliza as maneiras pelas quais ela enfrenta seu medo
(Minayo, 2000).

O marco tedrico biopsicossocial do presente trabalho teve como referéncia de base a abordagem fenomenoldgica que consistiu em
compreener e problematizar como os individuos vivenciam a doenga e como atribuem significados a esta experiéncia. Consiste no
exame de tudo que é encontrado na consciéncia ou nos fendmenos da consciéncia, sendo fendmeno definido, na maioria das vezes,
como um dado da experiéncia que pode ser observado e descrito pelo sujeito experienciador em determinado momento (Alves,
2006).

O trabalho foi realizado em duas casas de apoio que recebem pacientes de outras cidades, durante o periodo de tratamento. A Casa
de Apoio Beatriz Ferraz e a Associagdo Unificada de Recuperagao e Apoio (Casa AURA) sdo instituigdes que contam com doagdes e
parcerias e a primeira recebe, ainda, recurso do SUS.

Foram entrevistadas 12 criangas diagnosticadas com cancer, cinco meninas e sete meninos, com idade entre 5 e 11 anos, faixa
etaria em que a linguagem apresenta melhor capacidade de expressar sentimentos, entendimentos das tarefas e perguntas,
compreensdo de causa e efeito, interesse em saber sobre seu estado e sobre a doenga e grande capacidade de questionar (Correia
et al., 2003). Todos eles residiam nas casas de apoio had pelo menos uma semana e estavam em tratamento por, no minimo, 15
dias, aspectos importantes para que os sujeitos ja estivessem familiarizados com as mudancas no cotidiano e com os efeitos da
doencga e da medicagao.

N&o participaram das entrevistas criangas em cuidados paliativos ou que apresentavam estado avancado da doenga, criangas
incapazes de se comunicar de forma clara, com déficit cognitivo ou que ndo quiseram participar do trabalho.

A pesquisa foi realizada por meio da observagdo ndo participante, de entrevistas semiestruturadas e atividades ludicas.

Na observagdo ndo participante o investigador ndo tomou parte do estudo como se fosse membro do grupo observado, mas atuou
como espectador atento e registrou o maximo de ocorréncias que o interessou. A observagdo é de grande valia quando utilizada em
trabalhos com criangas porque muitas vezes seus sentimentos ndo sdo expressos através de palavras, mas por atos e brincadeiras
(Richardson, 1999). Essa técnica foi utilizada nas frequentes visitas as casas de apoio, durante os momentos de recreagdo das
criangas.

A entrevista investiga a experiéncia total do entrevistado e sua insergdo no mundo. Enquanto técnica de coleta de dados, a
entrevista é bastante adequada para a obtengdo de informagGes acerca do que as pessoas sabem, creem, esperam, sentem ou
desejam, pretendem fazer, fazem ou fizeram, bem como acerca de suas explicagdes ou razdes a respeito das coisas precedentes
(Gil, 1999). Se o pesquisador segue uma linha qualitativa, a énfase estaréd destinada a atingir o méximo de clareza nas descrigGes
dos fendmenos e as perguntas de natureza descritiva terdo a maxima importéncia (Trivifios, 1987). As entrevistas semiestruturadas
foram gravadas com a autorizacdo dos adultos responsaveis pelos entrevistados e posteriormente transcritas. Para esta coleta de
informagdes foram formuladas questdes norteadoras a respeito do conhecimento e sentimento da crianga em relagdo ao cancer e
ao tratamento.

As atividades ludicas facilitam a elaboragdo psiquica de vivéncias do cotidiano infantil. A realidade externa pode ser assimilada a
realidade interna, auxiliando na elaboragdo do adoecer e da hospitalizagdo (Junqueira, 2002). O brincar é uma das formas de
expressdo mais genuinas da crianga, o meio principal de expressar seu pensamento (Soares, 2001). O pesquisador procurou ndo
interferir nas brincadeiras propostas pelas criangas.

A andlise qualitativa da entrevista semiestruturada foi orientada pelos trés passos reflexivos descritos por Merleau-Ponty (1994):
descrigdo das informagdes, redugdo fenomenolégica, com a divisdo das narrativas em categorias, de acordo com as ideias das
narrativas e interpretacdo fenomenoldgica.

O numero de sujeitos participantes teve como critério a reincidéncia, a saturagdo e a singularidade das informacgées, pressupostos
das pesquisas qualitativas (Minayo, 2000).

Resultados e discussdo

Das 12 criangas entrevistadas, cinco tinham o diagndstico de leucemia, trés de cancer no sistema nervoso central, duas no rim,
uma no testiculo e uma no intestino. Este achado coincide com dados encontrados em pesquisas realizadas em Goids (Braga, 2000),
Cuba (Parkin, 1992) e EUA (Ries, 1999).

As criancas demonstraram familiaridade com o tratamento, a partir da citacdo de nomes de procedimentos médicos, mas
mostraram dificuldade em falar de sua percepgdo em relagdo a doenga. Suas narrativas ocorreram de forma segmentada, em que
foi possivel identificar cinco tematicas: 1) a expressdo da crianga a partir da reprodugdo do discurso biomédico 2) a percepgdo da
doenca a partir dos efeitos colaterais do tratamento 3) a dificuldade de falar de sentimentos 4) o siléncio como forma de expresséo
5) as metéforas e brincadeiras como as principais formas de expressé&o das criangas.

Tematica 1: A expressao da crianga a partir da reproducgao do discurso biomédico

Uma das estratégias utilizada pelas criangas para se expressarem sobre o cancer foi a “apropriagdo” do discurso médico. Quando
relatam suas experiéncias, os termos técnicos sdo os constructos que embasam sua argumentagdo sobre o processo que estdo
vivenciando, sendo as narrativas marcadas pela precisdo de detalhes sobre o desenvolvimento da doenga, procedimentos e formas
de tratamento, com valores médicos que constituem respostas socialmente organizadas sobre a patologia.

"Foi com um médico otorrinolaringologista. Ai ele fez a bidpsia. Entdo ai eu vim pro Hospital da Baleia. Ele (o médico) falou que
depois da radioterapia ia ter que fazer a quimio.” C2, 11 anos.

"Hoje eu fiz puncdo (...) O médico colocou uma agulha aqui em mim.” C3, 5 anos.

A experiéncia da enfermidade é o meio pelo qual os individuos respondem a um dado episddio de doencga e reproduz os
conhecimentos médicos existentes no universo sociocultural em que se inserem. De acordo com Alves (1993):

"A interpretagdo que as pessoas elaboram para uma dada experiéncia de enfermidade é o resultado dos diferentes meios pelos
quais elas adquirem seus conhecimentos médicos (...) Consequentemente, os conhecimentos médicos construidos pelos membros
ordinarios da sociedade devem ser localizados em um contexto compreensivo mais amplo do que aquele oferecido pelos diversos
subsetores de um sistema médico. O conhecimento médico de um individuo tem sempre uma histdria particular, pois é constituido
de e por experiéncias diversas” - pag. 267.

A experiéncia da enfermidade é uma realidade construida por processos significativos intersubjetivamente partilhados (Dilério et al,
2003). O poder atribuido ao profissional de saude, em virtude de sua carga cultural e formacao profissional, faz com que o discurso
do paciente se adapte ao modelo médico da doenga em vez de permitir que aparega a propria perspectiva do paciente sobre a sua
perturbagdo (Helman, 2003). Isso pode resultar no apagamento do sujeito e inibicdo de dizer o que ele prdéprio pensa sobre sua
situagdo.



Tematica 2: A percepgdo da doencga a partir dos efeitos colaterais do tratamento

As criancas também relataram os efeitos colaterais do tratamento, demonstrando perceber como a medicagdo afeta seu corpo,
referindo-se, principalmente, a queda do cabelo e sentimento de mal-estar:

“"Eu era cabeluda desse jeito. Batia aqui em mim.” C4, 5 anos.
"Sinto meio mal, tem vez que fico enjoada (...) Tem vez que eu vomito, mas ndo sou muito de vomitar ndo”. C1, 10 anos.
"Fico meio triste, meio mole depois que tomo o remédio”. C5, 7 anos.

A preocupagdo das criangas ndo se refere a doenga propriamente dita ou a sua gravidade, mas as consequéncias do estarem
doentes ou hospitalizadas, ou seja, as modificacBes ocorridas em seu corpo a dor, ao mal-estar e ao desconforto as restrigdes
impostas. Achados como estes também foram observados no trabalho de Angelo e Ribeiro (2005).

Ao relatarem os efeitos colaterais do tratamento do cancer, as criangas utilizam da sua prépria linguagem para narrar o mal que
todo o processo da doenga produz, permitindo que sua percepgdo e sentimentos em relagdo a isto aparegam de uma maneira mais
pessoal e afetiva.

O ponto de partida para a compreensdo da enfermidade é que ela esté relacionada a uma experiéncia. E a vivéncia de sentir-se mal
que origina as representagdes da doenga e transforma esta experiéncia em um conhecimento. Através das impressdes sensiveis
produzidas pelas alteracdes e pelo mal-estar fisico e/ou psiquico é que as criangas se consideram doentes, ja que ndo poderiam
sabé-lo sem a sensagdo de que “algo ndo vai bem” (Alves, 1993).

Nas casas de apoio as criangas julgavam aquelas que estavam muito doentes a partir da intensidade dos efeitos colaterais
apresentados. As mais graves eram aquelas que ja tinham perdido todo o cabelo, que n&do tinham fome ou que estavam
desanimadas ou vomitando. As transformacges fisicas consequentes ao cancer sdo muitas vezes estigmas que estas criangas
carregam e elemento- -chave para a vivéncia desta doenca pela crianga (Baker at al., 2000).

Tematica 3: A dificuldade de falar de sentimentos

As emogles realmente emergiram quando foram evocadas lembrangas relacionadas ao cotidiano em sua cidade saudade de casa,
do pai, dos irmdos, dos amigos e auséncia da escola. Quando indagadas quanto a estes assuntos, as criangas relataram os pontos
negativos de estar doente e toda consequéncia que o cancer traz para sua vida.

"Quero ver meu pai e o médico ndo deixa eu ir em casa.” C4, 5 anos.

"Ah, é um colega meu que a gente brinca de jogar bola 1d na escola, ai eu fico jogando e ele é o goleiro. Mas ai desde novembro
néo té jogando mais com ele , porque eu té vindo pra ca direto, ai ele sé vai I1& em casa pra jogar videogame.” C2, 11 anos.

“"Ah, saudade dos meus irmdos”. C1, 10 anos.

Falar da falta da casa e de seus familiares é falar do sofrimento e de estar sentindo-se fragil e desamparado. Segundo Bachelard
(1978), “A casa integra os pensamentos, as lembrangas e os sonhos do homem. Sem ela, o homem seria um ser disperso. Ela éo
corpo e a alma. E o primeiro mundo do ser humano” - pag. 206.

Tematica 4: O siléncio como forma de expressio

As criangas mostraram dificuldade em falar diretamente sobre a doenga. Algumas optaram pelo siléncio, quando questionadas a
respeito das visitas ao médico, e outras disseram ndo saber ou ndo quiseram falar abertamente sobre o assunto. Além disso,
muitas pareceram ndo entender ou ndo aceitar os motivos dos tratamentos e exames, assim como das restricdes a que sdo
constantemente submetidas. O corpo doente e o cancer sdo mistérios que elas tentam decifrar (Angelo & Ribeiro, 2005).

"Ah, ndo sei (porque ela estava indo ao médico). Sei, mas ndo gosto de contar porque eu ndo sei direito.” C1, 10 anos.

"Eu nédo sei (porque as outras criangas estdo indo ao hospital). Quando eu cheguei eu ndo sabia o que eles tinham. S6 sei o meu (a
doencga), (mas) eu esqueci.” C4, 5 anos.

Tematica 5: As metaforas e brincadeiras como as principais formas de expressdo das criangas

Através da observacdo ndo participante das criangas se pdde observar que o cancer e o tratamento eram temas constantes das
brincadeiras. Estas dramatizavam os exames fisicos e as interveng@es, revelando as situagdes mais dificeis para elas. O brinquedo
simbdlico é um sistema muito complexo de “fala”, por meio do qual a crianga exterioriza e ressignifica as relagdes e os papeis
sociais (Vygotsky, 1994). As brincadeiras foram a forma de expressdo que mais lhes permitiu extravasar os sentimentos acerca das
situagdes que estavam vivenciando.

"Esse neném tem LLA (...) Filhinha, chora ndo que a mamde ja vem pra ficar com vocé.” C3, 5 anos.
"Se ndo tomar o remédio todinho vai ter que tomar injecdo, ai vai doer muito.” C6, 7 anos.

Além das brincadeiras, as metaforas ddo forma ao sofrimento individual da crianga em relagdo a doenga e apontam no sentido de
uma determinada resolugdo desse sofrimento.

"Ld em casa também tem um monte de boneca, um monte de roupinha de boneca, minha tia traz um monte de brinquedo pra mim.
Quebra-cabega ndo, porque eu ndo gosto de quebra-cabecga, e ja fago muito é quebrar a cabega aqui.” C4, 5 anos.

A metafora é a forma pela qual a crianca se expressa, interpreta e comunica sua experiéncia de aflicdo. Desempenha um papel de
ponte entre a singularidade das experiéncias e a objetividade da linguagem, permitindo organiza-las e transmiti-las aos outros -
familiares, amigos, terapeutas (Alves et al., 2003).

Nenhuma das criangas entrevistadas disse a palavra “céncer” em momento algum da entrevista. Interessante perceber que quando
conversamos com seus cuidadores (pais e/ou acompanhantes), estes também ndo nomearam a doenga, que era constantemente
referida como “essa doenga”, “aquele negdcio”, “o mal” e outros.

“Eu falei pra ela que ela tinha um doddi. Que ela ia tomar um remédio muito forte e que com esse remédio ia cair o cabelo, sabe.
Entdo ai eu ndo falei o nome ndo, ndo falava que era cancer, né”. Mde de C8, 9 anos.

A falta de comunicacdo e nomeagdo sdo expressdes de uma censura que incide sobre o estigma do cancer: uma doenca mortal. E
as criangas, ndo se sentindo “autorizadas” a apropriar-se da palavra “cancer”, dita pelos profissionais de saude, agem como se
nada soubessem. Omitem-se quando percebem que os adultos, principalmente os pais/cuidadores, ndo desejam falar sobre o
assunto.

Conclusdes

De acordo com os resultados deste estudo, as criangas ndo falam de forma aberta e direta sobre os sentimentos e percepgdes em
relagdo ao cancer. Quando Ihes foi dada a oportunidade para se expressarem, elas seguiram alguns critérios em sua narrativa que
se iniciava com discurso adulto e que, aos poucos, foi sendo preenchido com emogdes, até que optavam pelo siléncio. A melhor
forma de expressdo de suas vivéncias foi através da comunicagdo IGdica ou metaférica. As brincadeiras, que na verdade



ultrapassavam o papel de recreagdo e funcionavam como terapia, mostraram-se de extrema importancia.

Recomenda-se a presenga de brinquedotecas e de profissionais capacitados a estimular e conduzir a comunicagédo ludica,
proporcionando aos pacientes e seus familiares um ambiente com suporte mais efetivo, para que possam enfrentar os dificeis
momentos durante o periodo de tratamento. Tais recomendagbes podem contribuir para agdes institucionais voltadas a promogé&o da
qualidade de vida dessas criangas, por indicar caminhos que contribuem de forma positiva para o enfrentamento do cancer.
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