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A Vida e a Viagem de Trem

A vida ndo passa de uma viagem de trem, cheia de embarques e
desembarques, alguns acidentes, agradaveis surpresas em muitos embarques e
grandes tristezas em alguns desembarques.

Quando nascemos, entramos nesse magnifico trem e nos deparamos com
algumas pessoas que, julgamos, estardo sempre nessa viagem CONOSCO: NOSSOS
pais.

Infelizmente isso ndo é verdade, em alguma estacdo eles descerdo e nos
deixardo orfaos do seu carinho, amizade e companhia insubstituivel. 1sso, porém,
nao impedira que durante 0 percurso pessoas que se tornardo muito especiais para
nds embarquem. Chegam nossos irmaos, amigos, filhos e amores inesqueciveis!

Muitas pessoas embarcardo nesse trem apenas a passeio; outras
encontrardo no seu trajeto somente tristezas e outras circulardo por ele prontas a
ajudar quem precise.

Vérios viajantes, quando desembarcam, deixam saudades eternas; outros
tantos, quando desocupam seu assento, ninguém nem sequer percebe.

Curioso é constatar que alguns passageiros que se tornam tao caros para nés
acomodam-se em vagoes diferentes dos nossos. Portanto, somos obrigados a fazer
esse trajeto separados deles, o que ndao impede, é claro, que possamos ir ao seu
encontro. No entanto, infelizmente, jamais poderemos sentar ao seu lado, pois ja
havera alguém ocupando aquele assento.

N&o importa, € assim a viagem, cheia de atropelos, sonhos, fantasias,
esperas, despedidas, porém, jamais, retornos. Facamos essa viagem entdo da
melhor maneira possivel, tentando nos relacionar bem com o0s outros passageiros,
procurando em cada um deles o que tiverem de melhor, lembrando sempre que em
algum momento eles poderdo fraquejar e precisaremos entender, porque
provavelmente também fraquejaremos e com certeza havera alguém que nos
acudira com seu carinho e sua atencao.

O grande mistério afinal € que nunca saberemos em qual parada desceremos,
muito menos nossos companheiros de viagem, nem mesmo aquele que esta
sentado ao nosso lado. Eu fico pensando se quando descer desse trem sentirei

saudades. Acredito que sim, me separar das muitas amizades que fiz sera no



minimo doloroso, deixar meus filhos continuarem a viagem sozinhos sera muito triste
com certeza... mas me agarro a esperanca de que em algum momento estarei na
estacao principal e com grande emocgéao os verei chegar. Estardo provavelmente
com uma bagagem que ndo possuiam quando embarcaram, e 0 que me deixara
mais feliz serd a certeza de que de alguma forma eu fui uma grande colaboradora
para que ela tenha crescido e se tornado valiosa.

Amigos, fagamos com que a nossa estada nesse trem seja tranquila, que
tenha valido a pena e que quando chegar a hora de desembarcarmos o0 nosso lugar

vazio traga saudades e boas recordacfes para agueles que prosseguirem a viagem

(Mundo das mensagens — Disponivel em http://www.mundodasmensagens.net).
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RESUMO

O cancer infantil constitui na atualidade um dos problemas na area de saude
publica. De acordo com o Instituto Nacional de Combate ao Cancer - INCA, ele ja é
a terceira causa de morte entre um e catorze anos de idade em nosso pais. As
formas de tratamento tém oportunizado acompanhamento ambulatorial a partir de
centros de referéncia que concentram criancas e adolescentes de regibes
geograficas extensas. Nesse contexto, as casas de apoio sdo recursos para abrigo,
hospedagem e auxilio a essa populacao, passando a fazer parte do cotidiano e da
realidade das familias. Este estudo teve como objetivo identificar as necessidades
de educacdo em saude de criancas e adolescentes com cancer e suas familias em
casa de apoio, bem como elaborar, aplicar e avaliar uma proposta de educacdo em
saude de acordo com as necessidades identificadas. Trata-se de uma pesquisa
convergente-assistencial, que teve como referencial tedrico-metodolégico a
dialogicidade de Mikhail Bakhtin, a pedagogia libertadora de Paulo Freire e as
dindmicas de criatividade e sensibilidade de Ivone Cabral. Para a geracdo de dados
durante a pratica-assistencial, utilizamos dindmicas de criatividade e sensibilidade
do método criativo-sensivel. O trabalho foi desenvolvido em uma Casa de Apoio a
crianca e ao adolescente com cancer no municipio de Floriandpolis/SC. Foram
realizados nove encontros com as criangas e os adolescentes com céncer e suas
familias, as quais foram representadas por cinco maes que acompanhavam seus
filhos durante o tratamento ambulatorial. A idade das criancas e dos adolescentes
variou de dois a treze anos. As necessidades de educacdo em saude foram
agrupadas nos seguintes temas: 0 corpo tem necessidades especiais; a busca pela
cidadania; aprendendo a conviver com a doenca oncoldgica; garantindo o apoio
familiar e a socializacdo. A avaliacdo da proposta destaca a logistica necesséria
para estabelecer momentos de criatividade e sensibilidade, o uso das dinamicas de
criatividade e sensibilidade em casa de apoio e 0s recursos empregados no
processo de construcdo de conhecimento e producdes artisticas.

Palavras-chave: educacdo em saude, enfermagem familiar, enfermagem pediatrica,
enfermagem oncoldgica, lares para grupos, abrigo.
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ABSTRACT

Nowadays , cancer among children is one of the problems in public health.
According to the Brazilian National Institute of Cancer (Instituto Nacional de Combate
ao Cancer) (INCA), children’s cancer is already the third cause of death among
children of one to fourteen years old in Brazil. In the treatments used ambulatorial
care has been provided from reference centers that concentrate children and
adolescents from extense geographical areas. In this context, support houses are
resources used as shelters, homes and aid provided to the population. Support
homes become a part of these families” daily life and reality. The main objective of
this study is to identify the educational health needs among children and adolescents
with cancer and among their families in support homes, as well as to elaborate, to
apply and evaluate one proposal for health education based on the identified needs.
This study is based on the methodolgogy of the convergent research of assisting,
whose theoretical-methodological background were the dialogue theory of Mikhail
Bakhtin, Paulo Freire’s pedagogy of liberation, the dynamics of creativity sensitivity
from Ivone Cabral. For data collection during the assistance-practice stage, creative
and sensitive dynamics were used from the creative-sensitive method. The study
took place at the Support home of children and adolescents with cancer in the district
of Floriandpolis/SC, Brazil.There were nine meetings with children and adolescents
with cancer, as well as with their families.The families were represented by five
mothers who attended their children during ambulatorial care. Children’s and
adolescents’age ranged from two to thirteen.. The health educational needs were
grouped into the following topics:the body has special needs, in search for citizenship,
learning to live with an oncologic iliness, implementing family support and
socialization. The evaluation of the proposal points out the necessary logistic to
establish moments of criativity and sensitivity in support homes; resources that are
used in the process of building knowledge and artistical productions.

Key-Words: health education, family nursing, pediatric nursing, oncologic nursing,
group homes, support home.
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cancer y su familia en casa de apoyo. 2007. Disertacion (Mestrado en
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RESUMEN

El cancer infantil constituye en el actualidad en uno de los problemas en el
area de salud publica. De acuerdo con el Instituto Nacional de Combate al Cancer —
INCA , el cancer infantil, ya se encuentra entre la tercera causa de muerte entre uno
y catorze afios de edad en nuestro pais. Las formas de tratamiento tienen
oportunizado acompaniamiento ambulatorial a partir de centros de referencia que
concentran nifios y adolescentes de regiones geograficos extensas. En este
contexto, las casa de apoyo son recursos para abrigo, hospedajen y apoyo de esa
populacion, pasan a hacer parte del cotidiano y de la realidad de esas familias. Este
estudio tuve como objetivo identificar las necesidades de educacion en salud de
nifios y adolescentes con cancer y sus familias en casa de apoyo, bien como
elaborar, aplicar y evaluar una propuesta de educacién en salud de acuerdo con las
necesidades identificadas. Trata-se de una encuesta convergente-asistencial, que
tuvo como refencial tedrico-metodologico la dialogocidad de Mikhail Bakhtin, la
pedagogia libertadora de Paulo Freire y las dinamicas de criatividad y sensibilidad de
Ivone Cabral. Para la generacion de dados durante las préacticas-asistenciales,
utilizamos dinamicas de criatividad y sensibilidad del método criativo-sensible. Fue
desarrollado en una Casa de Apoyo a los nifios y a los adolescentes con cancer en
el municipio de Florian6polis/SC. Fueron realizados nueve encuentros con los nifios
y adolescentes con cancer y su familia. Las familias fueron representadas por cinco
madres que acomparfiavan sus hijos durante el tratamiento ambulatorial. La edade
de los nifios y adolescentes varid entre dos y trece afios. Las necesidades de
educacién en salud fueron agrupadas en los seguientes temas: el cuerpo tiene
necesidades especiales; la busqueda por la cidadania; aprendiendo a convivir con la
enfermedad oncolégica; garantizando el apoyo familiar y la socializacion. El
evaluacion de la propuesta resalta la logistica necesaria para estabelecer momentos
de criatividad y sensibilidad; el uso de las dinamicas de criatividad y sensibilidad en
casa de apoyo; recursos utilizados en el proceso de construcién de conocimiento y
produciones artisticas.

Palabras-llaves: educacion en salud, enfermagen familiar, enfermagen pediatrica,
enfermagen oncolégica, hogares para grupos, abrigo.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 — Produzida por BOrDOIeta. .............eeeiiiiiiiiiiiiiiece e 55
Figura 2 — Produzida por PELUNIAL .........cccuuiiiiiiii ettt e e e e 56
Figura 3 — Produzida por Cachorrinho Preto e Margarida. ................evuvvvviveiiviiniinniiinnnn. 58
Figura 4 — Produzida por BOrboleta. .............eeeiiiiiiiiiiiiiiece e 59
Figura 5 — Produzida por PELUNIAL .........cccuiiiiiiiie ettt e e 59
Figura 6 — Produzida por SMUI € ROSA. .........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiiieiiinniesneeneenn. 60

Figura 7 — Produzida Por LODO. .......cooiiiiiiieceee et 61



SUMARIO

LISTA DE FIGURAS . ...t e e 13
[N ST 51007 1RO 15
2 CONSTRUINDO O ESTADO DA ARTE: REVISITANDO A LITERATURA SOBRE O
CUIDADO DA CRIANGCA E DO ADOLESCENTE COM CANCER .........coccoveeiiiiieneene 21
2.1 O Enfermeiro promovendo a Educa¢do em Saude no cuidado da crianca e do
adolescente cOm dOeNGa ONCOIOGICA......ccuuuiiiiiiiee et 21
2.2 A Rede de Atendimento de Alta Complexidade do Instituto Nacional do
L@ oY o PP 27
3 REFERENCIAL TEORICO......cuo it eee ettt enenas 31
3.1 Afinalidade da Educag8o em Salde.........cccceiiiiiiiiiiiiiiiiieee e 31
3.2 O dialogo como gerador de conhecimento e seus fundamentos teéricos ........ 32
3.3 PrESSUPOSTOS ...t e s 37
3.4 Conceitos que SUSEENTAM @ PrOPOSTA .ouuvrrriiiiieeeeiiiiiiiiiee e e e eeee e e 38
4 PERCURSO METODOLOGICO ......cviviiieieeeciceeeteee ettt 42
v/ R @ I ot =T o= 1Yo o Ko T =13 A1 [0 Lo TR PERRPR 46
4.2 Os participantes d0 €STUAO ...cooeeiiiei e 48
4.3 DIMens80o €tica dO €STUAO .....uuuiiiiiiii e e e e 48
4.4 O registro dos dados e 0 processo de analiSe........cccuvvveveeeeeiiiiiiiiiiiieeee e 50
5 CAMINHOS PERCORRIDOS: A TRAJETORIA NA DESCOBERTA DAS
NECESSIDADES DE EDUCACAO EM SAUDE EM CASA DE APOIO .....cccccceevveeeennee. 53
5.1 Apresentando a Pesquisa Convergente Assistencial congregada a dinamica de
criatividade e sensibilidade do método criativo sensivel ..........ccccovieeiiiiiiiiiiiiiineen, 53
5.2 Conhecendo as necessidades de Educacdo em Saude em casa de apoio....... 65
5.2.1 O corpo tem NecesSidades ESPECIAIS. ... .uuurriiiieeeeiiiiiiiiiieeae e e e e seiirerree e e e e e e e e aneneees 65
5.2.2 A busca pela CIdAdania ............uuuummmrrrs s a e 68
5.2.3 Aprendendo a conviver com a doenga ONCOIOQICA. ........ccvveeeiiiiiiiiiiiiieeeee e 69
5.2.4 Garantindo 0 apoio familiar € a SOCIAlIZAGAOD. ..........cceeriiiiiiiiiiiiiieee e 71
6. DISCUSSAQO DOS RESULTADOS ..ottt 73
7. AVALIANDO A PROPOSTA DE EDUCACAO EM SAUDE NA CASA DE APOIO...79
7.1 A logistica para estabelecer as oficinas de criatividade e sensibilidade.......... 79
7.2 Dindmicas de criatividade e sensibilidade em casa de ap0io .......cccccceeveiivvinneen. 80
7.3 Recursos utilizados no processo de construcdo de conhecimento e producdes
oL 1 1] € = L 83
8. CONSIDERACOES SOBRE A EDUCACAO EM SAUDE_EM CASA DE APOIO.......85
REFERENCIAS ...ttt ettt 87
APENDICES ...ttt sttt s bbbttt ettt s 94

ANEXOS L. 103



1 INTRODUCAO

“O homem é o ser que tem de estar
inventando ou criando constantemente novas
solucbes” (VAZQUEZ, 1990).

A fase da infancia e adolescéncia faz parte de um processo importante na
formacgéo do ser humano, enquanto ser no mundo. Nesse processo, a crianga € 0
adolescente estdo em constante aprendizado e amadurecimento, através da
interacBo com as pessoas que sao facilitadoras do seu crescimento e
desenvolvimento. Estar com as pessoas quem amam e que oS amam, crescendo e
desenvolvendo-se como um todo, sdo as perspectivas de vida da crianca e do
adolescente, mesmo que sejam inconscientes. Porém, infelizmente a realidade de
muitos deles é vivenciar e enfrentar, precocemente, momentos e situacdes dificeis
diante do mundo.

Entre essas situacOes, destaca-se o0 estar distante da familia, que é
referéncia no dia-a-dia da crianca e do adolescente, ou ainda necessitar de
tratamento para uma doenca que nem imaginam o que é, sendo privados do
relacionamento com seus amigos porque estdo doentes. S4o muitas mudancas sem
explicacbes, sem se entender 0s motivos, 0 que gera sentimentos contraditorios que
necessitam ser identificados e tratados, valorizando as caracteristicas da faixa etaria
em que se encontram no intuito de minimizar as conseqiéncias do momento
existencial desses seres frageis.

Para o Ministério da Saude (2006), a mortalidade infantil € um importante
indicador de saude e da qualidade de vida de um pais como um todo. Nos ultimos
30 anos no Brasil, a Taxa de Mortalidade Infantil (TMI) sofreu variagdo de 50,6 a
80,9 por mil (1000) nascidos vivos, sendo que as principais causas foram as
doencas infecto-contagiosas e imunopreveniveis.

Os tumores pediatricos apresentam no pais uma incidéncia de 3%
aproximadamente. Estima-se que no Brasil, no ano de 2008, surgirdo 351.720 novos
casos de cancer, a excecdo dos tumores de pele ndo melanoma. Desse total,

ocorrerdo cerca de 9.890 casos novos de cancer em criancas e adolescentes até os
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18 anos. A associacdo entre cancer pediatrico e fatores de risco ainda ndo esta
totalmente bem estabelecida, ao passo que fatores de risco e comportamentais
como tabagismo, alcoolismo, ma alimentacado, pratica de atividade fisica irregular,
exposi¢cao ao sol, entre outros, ja estdo bem descritos na literatura como associados
aos casos na populacdo adulta. Sabe-se ainda que o0s tumores pediatricos
apresentam menores periodos de laténcia. Em geral crescem rapidamente e sdo
mais invasivos, porém respondem melhor ao tratamento e sdo considerados de bom
prognostico. A sobrevida atualmente apresenta uma taxa que varia de 62% a 77%.
O céancer pediatrico representa entre 0,5% e 3% de todas as neoplasias na maioria
das populacdes. A incidéncia de tumores malignos na infancia € maior no sexo
masculino (INCA, 2007).

Embora a saude da populacdo em geral tenha melhorado durante o século
vinte, ainda ha motivos de preocupacdo, como € o caso do aumento da incidéncia
do céancer infanto-juvenil e da obesidade. A partir do momento que conseguirmos
identificar as criancas nas estatisticas epidemioldgicas, poderemos corroborar
esforcos no sentido de chamar a atencdo das autoridades para que suas
necessidades sejam incluidas nas pautas de discussdes publicas, com consequiente
regulamentacdo como politica publica.

Diante de todos os avanc¢os e estimativas na saude publica, surge em nosso
meio uma nova geracdo de criancas e adolescentes portadores de doenca
oncologica, que anteriormente eram fatais. Segundo o Instituto Nacional de Combate
ao Cancer — INCA (2006) —, a doenca oncoldgica infanto- juvenil ja representa a
terceira causa de morte entre 1 e 14 anos de idade em nosso pais, devido a falta de
tratamento e diagndéstico precoce.

Entre os tumores malignos mais freqlientes em criancas e adolescentes
estdo Leucemia, Sarcoma de Ewing, Linfoma de Hodgkin, Retinoblastoma, Cancer
Hepatico e Osteossarcoma. Os tumores de sistema nervoso, que predominam no
sexo masculino, ocorrem principalmente em criangas menores de 15 anos, com um
pico na idade de 10 anos, e representam cerca de 20% dos tumores infantis. Os
tumores 0sseos tém sua maior incidéncia sobre os adolescentes. O retinoblastoma &
responsavel por cerca de 2% dos tumores infantis. A quimioterapia é indicada em
65% dos casos, associada ou ndo a cirurgias. A radioterapia também é utilizada em
alguns casos (IBGE, 2006; INCA, 2007).

Esses pequenos seres sao diferentes pelo tratamento que devem seguir, mas



17

iguais a qualquer outra criangca nas necessidades de brincar, no amar e no
relacionar-se com seus amigos e familiares.

No transcorrer da trajetdria enquanto enfermeira na area pediatrica e como
docente de graduacdo em enfermagem desde o inicio da atividade profissional, pude
observar o quanto é dificil para a crianca estar doente e em muitas situacoes ficar
distante da familia e dos amigos. Diante dessa circunstancia, a educacdo em saude
possui um papel fundamental, pois possibilita o despertar de consciéncia da popula-
cdo que usufrui dos servicos de saude, garantindo seu papel de cidada frente ao
contexto social ao torna-la mais ativa no processo saude-doenca e em seu auto-
cuidado.

A adesdo ao Grupo de Pesquisa em Educacdo em Enfermagem e Saude —
EDEN/UFSC -, em 2004, auxiliou-me na solidificagdo de meus pressupostos,
fortalecendo a crenca de que, para promovermos a transformacdo social e a
autonomia dos sujeitos, a educacdo em saude € a chave de todo processo em que
existam interagéo e relacéo dialogica.

Os problemas de saude e suas conseqiiéncias na vida das criancas vém
sendo estudados pela enfermagem ha décadas. Wong (1999) ja ressaltava que a
doenca e a separacdo produzem alteracbes no cotidiano da crianca por ela nao
entender, em muitas situacdes, o que estd acontecendo. Isso torna dificil o
enfrentamento e a superagdo de experiéncias estressantes, acarretando reagdes
conforme a etapa de desenvolvimento em que a criangca se encontra e diante das
suas vivéncias anteriores com a doenca, a separacdo ou a hospitalizacdo. Entre
essas reagdes se encontra a manifestacdo negativa da crianca e do adolescente
diante da distancia de seus familiares e amigos, bem como o sentimento de ameaca
que acaba gerando reacfes agressivas, depressivas e indiferentes, sendo portanto
indispensavel que a equipe de saude esteja preparada para atender as
necessidades individuais de cada crianca e adolescente.

Nas ultimas décadas, a educacdo em salde passou a ser uma constante
preocupacao dos enfermeiros, fato possivelmente relacionado ao papel social da
profissdo, 0 que nos leva a repensar criticamente a construcdo do nosso
conhecimento e a utilizagdo das praticas educativas em beneficio da formacdo da
cidadania (MONTICELLI, 1994).

Por acreditar que a educacdo deva fazer parte do processo de saude,

cuidado, adaptacao e vivéncia do ser humano com doenca oncoldgica (seja este
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crianca, adolescente ou suas familias), considero que sua utilizacdo pode amenizar
o sofrimento quando auxiliar os sujeitos a compreender os eventos diarios das
reagcBes quimioterapicas ou ao proporcionar o desenvolvimento de seu auto-cuidado,
independentemente do estado de salude ou ndo-saude.

O interesse pessoal pela area de educacdo, saude e enfermagem emergiu
desde a graduacédo, quando participava de projetos de extensdo nesta area, o que
culminou com a elaboracdo do trabalho de concluséo de curso, no qual desenvolvi
uma proposta de préatica educativa com criancas e familiares durante o periodo peri-
operatorio da cirurgia cardiaca (SOUZA, 1997).

J4 durante minha trajetoria profissional, no curso de especializacdo em
educacdo sexual, direcionei meus esforgcos para a educacdo em saude do
adolescente no contexto escolar (SOUZA, 1999). Mais recentemente, na
especializacdo em educacédo profissional na area de saude/enfermagem, meu foco
foi refletir com os agentes comunitarios de salde sobre o processo de educacdo em
saude no trabalho com a comunidade (SOUZA, 2005).

A doenca oncolégica associada aos fatores sécio-econdmico-culturais gera
uma realidade complexa, sendo por vezes necessario encaminha-la a um centro de
referéncia para acompanhamento e tratamento onde, na maioria dos casos, surgem
como suporte as casas de apoio, nas quais a crian¢a, o adolescente e sua familia
podem abrigar-se durante esse periodo, principalmente quando o tratamento se faz
de forma ambulatorial.

A fase de concepcao desta pesquisa teve inicio a partir do conhecimento da
existéncia de uma casa de apoio a criancas e seus familiares na cidade de
Lages/SC, quando surgiu um convite por parte de uma voluntaria para que eu
pudesse auxiliar de alguma forma, enquanto profissional voluntaria de saude, pois
ela manifestou a necessidade de um suporte profissional no espaco destinado a
casa de apoio. Busquei entdo conhecer essa instituicdo e entender como era para
as criancas viver longe do seu nudcleo familiar e amigos, submetendo-se a um
tratamento cuja razdo muitas delas desconheciam. Com a aproximacao inicial,
compreendi que nessa casa ficavam as criangcas que estavam em tratamento
guimioterapico ambulatorial oriundas da regido do planalto serrano catarinense.
Nesse local, eram acolhidas as familias que possuiam criancas com problemas
oncologicos e sem condicbes econbmicas para se manter na cidade de Lages.

Nesses casos, a instituicao as recebe, facilitando a sua adeséo ao tratamento.
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O Hospital Infantil Seara do Bem (HISB), de Lages/SC, possui um plano para
implantar uma unidade, ainda ndo credenciada, de tratamento paliativo de doencas
oncoldgicas na regido centro-oeste do estado. Isso desencadeou a procura por esse
tipo de servico na regido, o que consegientemente gerou um nimero expressivo de
atendimento de casos de criancas com doencas oncoldgicas.

O processo de implantacdo de um ambulatério pediatrico de quimioterapia
ambulatorial no Nucleo Descentralizado do Centro de Pesquisas Oncolbgicas —
CEPON - de Lages e o aumento do numero de criancas que procuravam O
atendimento meédico tornaram viavel a organizacdo de um espaco que acolhesse
essas criancas e seus familiares, provenientes das cidades vizinhas para o
tratamento. Nasceu entdo uma Casa de Apoio a Crianga com Céancer. A iniciativa
partiu da mae de uma das criangas em tratamento que residia em Lages, diante da
sensibilizacdo da situacdo entre os semelhantes. A casa sobrevive com 0 apoio e a
solidariedade da comunidade, através de doacdes individuais e rifas comunitarias.

Em virtude de questbes politicas e administrativas, que impedem o pleno
funcionamento e credenciamento tanto da unidade hemato-oncolégica no HISB
quanto do ambulatério de quimioterapia no CEPON, as criancas e os adolescentes
gue necessitam do tratamento especifico na regido de Lages/SC (assim como de
toda a regido centro-oeste do estado de Santa Catarina) estdo sendo encaminhados
atualmente para o Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), em Florian6polis/SC,
mesmo que necessitem apenas de acompanhamento ambulatorial. Esse fato leva
muitas familias a procurarem a alternativa de se abrigarem em casas de apoio
durante o acompanhamento do filho em tratamento.

Justificamos a necessidade dessa pesquisa diante do contexto explicitado,
vivenciado na cidade de Lages/SC. Ha muito que ser desvelado a respeito dos
papéis e da existéncia de Casas de Apoio em nosso pais. A Casa de Apoio localiza-
da junto ao Hospital Infantil Joana de Gusméao — HIJG —, em Florianépolis/SC, por
estar proxima a um centro de referéncia para o tratamento oncolégico pediatrico do
estado de Santa Catarina, passa a ser um local para abrigar criancas, adolescentes
e familias durante o periodo de estadia na cidade para o tratamento da doenca. A
casa pode ser um local primordial, onde é possivel desenvolver o acolhimento, a
interacdo humana, a educacdo em saude, a reflexdo sobre as vivéncias e a
ressignificacdo de sentimentos e percep¢des que envolvem esse momento da vida.

Atualmente, a Casa de Apoio do HIJG, onde foi desenvolvido esse estudo,
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abriga mensalmente uma média de 68 pais e 184 maes, assim como 61 criancas ou
adolescentes em tratamento, totalizando uma média de 300 pessoas. Esses dados,
fornecidos pelo servigo social do HIJG, mostram que a busca tem aumentado nos
ultimos anos, segundo o levantamento realizado em anos anteriores pelo servicgo,
comprovando a necessidade de investimentos futuros e ampliagcdo das politicas
publicas.

Dessa forma, a pesquisa desenvolvida através da pratica assistencial junto a
Casa de Apoio do HIJG em Floriandpolis podera contribuir para a implementacéo de
politicas e para a efetivacdo dos servicos especializados em oncologia pediatrica.

Partindo do pressuposto de que toda crianca e sua familia,
independentemente da condicdo patoldgica, precisam de educacdo em saude e que
esta é parte do cuidado em saude (e que portanto deve ser planejada, executada e
avaliada com qualidade), apresento a seguinte questao norteadora:

Quais as necessidades e possibilidades de educacdo em saude da crianca,
do adolescente e de sua familia que vivenciam o diagnostico e o tratamento de
cancer em casa de apoio?

Para responder ao problema, foram descritos os seguintes objetivos:

- ldentificar as necessidades de educacdo em saude da crianca, do
adolescente com cancer e de suas familias em Casa de Apoio;

- Elaborar, aplicar e avaliar uma proposta de educacdo em saude para a
crianca, o adolescente e suas familias em uma casa de apoio de acordo com as
necessidades identificadas.

A partir da apresentacao dos objetivos dessa pesquisa e com base na
pesquisa na area de avaliacdo em enfermagem, em concordancia com Cartana
(2002), destacamos o quanto € importante na area da enfermagem a avaliacao,
como forma de garantir a producdo do conhecimento que geramos em nOSSO
cotidiano de trabalho e o controle da qualidade de nossas agdes, ao assegurar e
implementar a exceléncia do cuidado. A referida autora aponta que a avaliagao
sistematica em Enfermagem pode contribuir para o aumento da qualidade da
assisténcia de Enfermagem.

No capitulo a seguir, apresentaremos um panorama de estudos atuais na
area de oncologia pediétrica, enfatizando o papel do enfermeiro na educacdo em
saude e no cuidado da crianca e do adolescente com céncer, bem como de suas

familias.



2 CONSTRUINDO O ESTADO DA ARTE: REVISITANDO A LITERATURA
SOBRE O CUIDADO DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE COM CANCER

“A fonte bibliografica é uma das luzes que
iluminam os caminhos da investigac&o”
(NIETSCHE,1999).

Para abordar a temética dessa pesquisa, foram consultadas, além das
referéncias da area de enfermagem pediatrica, bases de dados como Medline,
Lilacs, Scielo, Scholar Google, Bireme e Ovid e periddicos da base de dados da
CAPES no periodo de 2002 a 2007. Nesse periodo de cinco anos, foram
encontrados um total de 674 trabalhos. A grande maioria deles enfatiza o tratamento
em oncologia pediatrica e discute casos clinicos, sendo que em um numero reduzido
de trabalhos aborda-se a competéncia do profissional para atuar na atencdo a
familia de criancas e adolescentes com cancer.

Dentre as referéncias que encontramos nesta busca, o Unico artigo a discutir
a casa de apoio a crianca e ao adolescente com céancer foi o estudo de Bahia
(2002), o que indica a relevancia deste trabalho e confirma a necessidade de
maiores estudos na area.

A seguir, serdo abordados alguns estudos na area dessa pesquisa, sendo
gue para esta busca foram utilizados os descritores em Ciéncias da Saude — DeCS:
educacdo em saude, enfermagem familiar, enfermagem pediatrica, enfermagem

oncoldgica, lares para grupos, abrigo.

2.1 O Enfermeiro promovendo a Educacdo em Saude no cuidado da crianca e

do adolescente com doenca oncoldgica

No inicio da historia da assisténcia a saude, as criangcas eram consideradas
adultas em miniatura ou sacrificadas em rituais religiosos até surgirem, com o cristia-

nismo, instituicdes religiosas que abrigavam os recém-nascidos e orfaos (ROCHA,
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1979; AUDIFACE, 1984).

No século XIX, houve a inclusdo nos curriculos de enfermagem norte-
americanos da disciplina de Enfermagem Pediatrica, cujo enfoque centrava-se na
patologia e nas condutas rigidas na assisténcia a crianca hospitalizada
(WAECHTER e BLAKE, 1979; COLLET e ROCHA, 2001).

No inicio do século XX desenvolveu-se um novo enfoque, a partir do qual se
passa a cuidar da crianca e do adolescente como individuos, relacionando-os com o
efeito da doenca e considerando seus aspectos psicolégicos, seu crescimento,
desenvolvimento e questdes sociais (COOLLET e ROCHA, 2001).

No Brasil, na década de 90, apés a criacdo do Estatuto da Crianca e do
Adolescente, passou a ser obrigatéria a permanéncia da mae junto a crianca
hospitalizada como uma forma de humanizagao no hospital (OLIVEIRA, 1998; LIMA,
ROCHA e SCOCHI, 1999).

As diretrizes de abordagem do céancer em todo o territério nacional séo
definidas pelo Instituto Nacional do Céancer (INCA), que é referéncia nacional de
qualidade na &rea da assisténcia em suas cinco unidades e desenvolve extenso
trabalho nas areas de prevencéao, controle, pesquisa e ensino. Desde o langcamento
da Politica Nacional de Atencdo Oncologica (PNAO), em dezembro de 2005, todo o
empenho foi dado na promocéo de ac¢bes integradas do governo com a sociedade
para implementar uma nova politica.

Esta PNAO reconhece o cancer como problema de saude publica e estrutura
a realizacdo das acles para 0 seu controle no Brasil através da Rede de Atencao
Oncologica, com a participagdo direta e indireta do Governo Federal, das
Secretarias Estaduais e Municipais de Saude, das universidades, dos servicos de
saude, dos centros de pesquisa, das organizacdes nao-governamentais e da
sociedade de forma geral. Dentre os componentes fundamentais desta politica
nacional, destacam-se a Promocéo e Vigilancia em Saude, em que o0s sistemas de
informacgé&o configuram-se como alicerce para a implementacao das acdes nacionais
(INCA, 2007).

No contexto da evolucdo do cuidado a crianca e ao adolescente, das
perceptivas futuras, dos progndésticos epidemioldgicos e da realidade atual do
tratamento ambulatorial da crianca e do adolescente com céancer inserem-se as
casas de apoio, consideradas organizacdes nao-governamentais que auxiliam as

familias durante o tratamento crbénico. A doenca oncologica, dependendo do
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diagnéstico, pode durar meses ou até anos, até que a crianca e o adolescente
possam retomar as atividades normais de seu cotidiano.

A doencga crbnica é caracterizada, para Vieira e Lima (2002), como aquela
que possui curso longo, requer adaptacdo e pode ser incuravel, causar sequelas e
impor limitagbes. Na maioria das vezes, a doenca oncoldgica exige internacdes
prolongadas. Em funcdo disso, separa a crianca e o adolescente de seu meio e
interfere no seu processo de crescimento e desenvolvimento, 0 que causa danos a
todos os envolvidos. Cada fase exige das familias, criancas e adolescentes
adaptacOes e mudanca de comportamento.

O enfermeiro, através do conhecimento do cuidado e da educacédo em saude,
realizada junto as criangas e aos adolescentes com cancer e seus familiares, podera
amenizar e facilitar um tratamento que assegure as necessidades do momento,
tornando-se facilitador da nova rotina na vida desse grupo.

Ramalho (2005), em um estudo exploratério sobre as vivéncias dos
cuidadores na area de oncologia pediatrica, constatou o quanto é gratificante para a
equipe o vinculo estabelecido com as criancas e familiares, a gratiddo expressa por
estes e a recuperacdo da saude da crianca. Por outro lado, fatores estressantes
estdo relacionados com o processo de trabalho, como as caracteristicas da doenca
e o tratamento, assim como a morte da criancga.

E crescente o interesse pelo tema da sobrevivéncia em oncologia pediatrica,
como aponta a pesquisa de Delella e Araujo (2002), que constataram que as
criancas demonstram estar mais bem adaptadas a rotina de tratamento da doenca
do que seus pais. Contudo, a vivéncia associada a experiéncia oncoldgica ainda se
reveste de significados negativos para ambos. Nesse estudo, os autores concluem
que a idade da crianca quando é feito o diagndstico, o tipo de céncer e o tipo de
tratamento realizado podem ser apontados como fatores que influenciam na
gualidade da sobrevivéncia.

Sigaud e Verissimo (1996) ressaltam que a crianca precisa de condicdes
favoraveis ao seu crescimento e desenvolvimento, como convivéncia familiar e
comunitaria, nutricdo, saude, protecdo, respeito, educacdo e possibilidade de
brincar, as quais devem ser asseguradas pela familia e pela sociedade em geral.
Todas as criancas sao semelhantes, seguem o mesmo padrdao de desenvolvimento
e maturacdo, enquanto que, a0 mesmo tempo, sua constituicdo hereditaria e suas

experiéncias fazem de cada uma delas um individuo distinto e Unico.
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Independentemente de seu estagio de desenvolvimento, de suas condi¢cdes de
salude ou da situacdo em que se encontra, ndo se pode esquecer que toda crianca é
antes de tudo uma crianga, e portanto possui necessidades especificas de acordo
com sua faixa etéria.

Conforme Wong (1999), a criacéo infantil tem sido baseada em crencas e
praticas tradicionais determinadas por valores culturais e religiosos, necessidades
politicas e econbmicas, e por uma variedade de idéias e propésitos alheios as
proprias criangas. Elas necessitam de ambientes fisicos amplos, nos quais possam
crescer e receber o apoio dos adultos. Como ndo possuem recursos para enfrentar o
mundo, precisam estar cercadas de pessoas responsaveis por sua existéncia,
dispostas a compartilhar suas alegrias e auxilid-las nos momentos dificeis.

Um estudo a partir de uma prética cuidativa-educativa com familias e criancas
com diagnostico de cancer, realizado por Wayhs (2004), constatou a mudanca no
comportamento das familias, que se tornaram mais participativas, confortadas e
conscientes com relacdo a situacdo de vida. Isso se deu pelo fato de que, ao se
ressignificar o sofrimento dos familiares, foi oportunizado o enfrentamento da
doenca, promovendo um viver mais saudavel.

Cabe a equipe de saude que atua junto da crianca e de sua familia permitir
que elas cres¢cam e evoluam a partir de suas experiéncias na saude e na doenca. A
doenca, a hospitalizacdo e a separacdo da crianca de sua familia constituem uma
crise na vida dela, pois representam uma mudanca do estado habitual de saude e da
rotina ambiental, uma vez que as criancas possuem um namero limitado de
mecanismos para enfrentar e superar experiéncias estressantes.

Uma pesquisa realizada por Wayhs e Souza (2002), que analisou as reflexdes
sobre as imagens do hospital e as expressdes das criangcas com cancer que
estavam internadas, permitiu afirmar que as imagens estdo relacionadas com a
cultura, muitas delas influenciando as crencas sobre a saude e a doencga. Esse
trabalho reforcou a importancia de o profissional da salde estar atento as
expressdes das criancas, permitindo que manifestem o sentir e o pensar, ampliando
assim as possibilidades do saudavel, mesmo na presenca de uma doenca como o
cancer.

As reagOes da crianga podem ser influenciadas pela idade de
desenvolvimento, por experiéncias anteriores de doencas, separacao da familia ou

hospitalizacdo. A compreenséo, a rea¢cdo, 0 mecanismo para enfrentar e superar a
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doenca, assim como a separacado, sdo encarados por cada uma delas conforme os
fatores estressantes individuais e a fase do seu desenvolvimento.

Motta (1998, p. 147) destaca que “a familia é o universo da crianca, é sob a
sua intermediacdo que passa a existir como ser no mundo”. A criangca encontra
possibilidades de crescer e desenvolver-se com qualidade no contexto familiar,
sentindo-se protegida e segura. A relacdo entre o ser que cuida e a crianca deve
revelar autenticidade, o estar presente de maneira disponivel para ajudar o outro,
respeitando-o em sua existencialidade, o que faz a diferenca. A presenca das
pessoas significativas para a crianca € fundamental em seu tratamento e
desenvolvimento, pois a doenca transforma a maneira de sentir e ver as coisas. Por
menores que sejam esses seres, eles fazem e sentem a diferenca.

Lemos (2004) analisou as vivéncias de criangas e adolescentes com cancer
durante o tratamento quimioterapico, com relacdo as implicacbes para a
enfermagem. Identificou que a educacdo em saude é vital para criancas e
adolescentes com cancer, pois ela podera minimizar incertezas e sentimentos
negativos, levando-os a colaborar e a participar do tratamento.

Ao pensarmos em acOes educativas inseridas no sistema oficial de saude
vigente, precisamos firmar o processo “cuidar educando”, levando em consideracéo
o contexto cultural do individuo ou dos grupos (MONTICELLI, 1994).

O enfermeiro, estando ciente das suas funcfes e da familia, bem como dos
diversos tipos de estrutura social e crencas, compreende melhor as alteracbes
emocionais e fisicas. Consequentemente, pode direcionar para cada caso as
orientagbes necessérias, assim como uma assisténcia com base na prética
educativa que auxilie na amenizagcdo ou ressignificacdo do sofrimento que esse
pequeno ser esta enfrentando no momento de seu tratamento.

A pesquisa de Porock (2005), abordando a percepcdo das enfermeiras
pediatricas na area da oncologia sobre as necessidades educacionais dos pais,
constatou vérias prioridades educacionais que variam através da trajetoria da
doenca da crianca. Além disso, a autora afirma que pouco € feito para avaliar a
compreensao e as necessidades do aprendizado.

Nesse estudo, assim como em outros estudos citados pela autora, afirma-se
que as necessidades educacionais percebidas relacionam-se com as questdes
sobre a doenca da crianca, o controle dos sintomas, o tratamento e seus efeitos

colaterais. O estudo destaca também que as orientagcbes facilitam os
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comportamentos positivos da crianca e dos pais frente ao tratamento. Diante dos
resultados, sdo necessarias outras pesquisas nessa area que permitam investigar a
percepcdo das criancas, de familiares e demais membros da equipe de saude sobre
as questdes da educacao em saude (POROCK, 2005).

O estudo a seguir destacado, sobre revisdo da literatura, indica marcos para
reordenar a producdo de conhecimento, suscitando questbes que deverdo ser
pesquisadas para preencher lacunas existentes na area a ser explorada.

Silva et al (2005), em um estudo bibliogréfico recente, semelhante ao
realizado por Moreira e Valle (1999), objetivou investigar a literatura psicossocial
sobre cancer infantil desenvolvida no Brasil no periodo de 1998 a 2004, de modo a
tracar um panorama do que esta sendo pesquisado e publicado na érea e verificar a
existéncia de possiveis lacunas e tendéncias na area da oncologia infantil. Os
resultados apontaram um crescimento no numero de publicacbes e também na
qualidade no que se refere ao enfoque das pesquisas, que vao além da busca de
compreensao da vivéncia de adoecimento pelos envolvidos com o cancer infantil
(criancas, familias, equipe de salde e professores) e descrevem possibilidades de
atuacao junto ao paciente e seus familiares, envolvendo profissionais de diversas
areas que se unem com o objetivo da promocédo de saude global das criancas.

Em pesquisa sobre a expressao criativa da crianca e do adolescente com
cancer em Casas de Apoio, Bahia (2002) busca entender como o trabalho
expressivo, com recursos artisticos, poderia estabelecer um ponto de apoio ao
atendimento integral da crianca e do adolescente com céancer, estimulando a
continuidade de seu processo natural de desenvolvimento.

O estudo em questdo nado visou a solugbes, mas ao acompanhamento da
experiéncia criativa com linguagens artisticas, escolhidas de acordo com a
problematica da crianca doente. O instrumento central da pesquisa foi um atelié de
arte, a oficina criativa, que serviu diretamente a grupos de criancas e adolescentes
carentes com cancer, hospedados em casas assistenciais de apoio localizadas na
regido de Sao Paulo. Foi proposta uma analise compreensiva, considerando 0s
aspectos operacionais e motivadores do processo de criacdo encontrados nos
recursos artisticos. Ao tentar entender as contribuicbes potenciais dos recursos
artisticos no espago do céancer infantil, a investigagdo buscou considerar como a
relacdo entre o processo criativo e 0 processo terapéutico pode ajudar a crianca a

melhorar sua qualidade de vida, no sentido mais ludico de viver, apesar da doenca.
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Com relacdo ao impacto que o0 adoecimento gera na criangca € no
adolescente, constatou-se no trabalho de Padilha (2004) que o medo do
desconhecido est4d sempre presente durante a hospitalizagdo. As fantasias e
imagens que as criangcas elaboram a respeito do hospital sdo marcantes, pois
remetem a situacdes de abandono, perdas e soliddo, podendo transformar-se em
experiéncias traumaticas e no agravamento do seu estado clinico.

Nesse mesmo trabalho, destaca-se o quanto € significativo o papel dos
profissionais de saude na utilizacdo de estratégias que possam minimizar o choque
da despersonalizacao decorrente do adoecimento e da hospitalizacao.

As caracteristicas da estrutura familiar podem ser a base para reduzir o
impacto do adoecimento, que afeta também os irmaos sadios da crianca e do
adolescente com cancer (PEDROSA e VALLE, 2004). Uma melhor dinamica, a
combinacdo de informacdo, proximidade e coesdo podem resultar na melhor
compreensao dos filhos sadios sobre as causas que estdo modificando a familia.

Diante do adoecimento na familia, o trabalho de Pedrosa e Valle (2004)
enfatiza que os pais devem buscar suprir as caréncias da familia, melhorando a
comunicacao e procurando dar suporte psicossocial aos outros filhos. O problema é
que os pais também estdo sob a pressdo da doenca. O cancer acaba
desequilibrando a vida familiar, e eles tém de resolver varios problemas, como a vida
profissional, a situacao financeira e as rotinas domésticas, além de terem de decidir
com quem deixar a crian¢a sadia quando estdo no hospital.

Assim, torna-se dificil para os familiares conseguir atender as necessidades
do filho sadio, pois a preocupacédo e o envolvimento com a situacdo de cancer
familiar se ddo de uma forma ampla. A equipe de saude deve estar sempre atenta,
desde o diagnostico, para ir explicando a familia que o céancer nao vai atingir
somente a crianca doente. Isso mostra o importante papel de uma equipe

interdisciplinar.

2.2 A Rede de Atendimento de Alta Complexidade do Instituto Nacional do

Cancer

O Instituto Nacional do Cancer — INCA —, 6rgao responsavel pela prevencao e

controle do cancer no Brasil (INCA, 2007), desenvolve alguns programas de ambito



28

nacional com o intuito de conhecer os dados epidemioldgicos relacionados ao
cancer no pais, estimular e promover condicbes que permitam as instituicbes de
saude a aplicacdo da radioterapia com qualidade e eficiéncia, capacitar os
profissionais de secretarias municipais e estaduais de saude para orientar a
populacdo acerca da prevencdo e reduzir o numero de mortes causadas pelo
cancer. Além disso, preocupa-se com a garantia do diagnostico precoce e com 0
tratamento adequado. Entre os programas nacionais estao os seguintes:

1. Programa de Epidemiologia e Vigilancia do Céncer e seus Fatores de
Risco: criado em 1999, este programa tem como objetivo conhecer em detalhes o
atual quadro do cancer no Brasil e seus fatores de risco;

2. Programa de Qualidade em Radioterapia: criado em 1999, tem como
objetivo estimular e promover condigdes que permitam aos servi¢gos de radioterapia
do pais a aplicacdo desse tipo de terapia com qualidade e eficiéncia, bem como
incentivar e desenvolver a capacitacdo dos profissionais vinculados a radioterapia.
Atualmente sua meta é atender prioritariamente todas as instituicdes prestadoras de
assisténcia no ambito do SUS que possuam servigos de radioterapia;

3. Programa de Controle do Tabagismo e Outros Fatores de Risco de Cancer:
visa a prevencdo de doencas na populacdo através de acdes que estimulem a
adocdo de comportamentos e estilos de vida saudaveis e que contribuam para a
reducdo da incidéncia e mortalidade por cancer e doencas tabaco-relacionadas no
pais;

4. Programa Nacional de Controle do Cancer do Colo do Utero e de Mama-
Viva Mulher: consiste no desenvolvimento e na pratica de estratégias que reduzam a
mortalidade e as repercussofes fisicas, psiquicas e sociais do cancer do colo do
Utero e de mama. Por meio de uma acgdo conjunta entre o Ministério da Saude e
todos os 26 estados brasileiros, além do Distrito Federal, sdo oferecidos servicos de
prevencdo e deteccdo precoce em estagios iniciais da doenca, assim como
tratamento e reabilitacdo em todo o territério nacional,

5. Projeto de Expansdo da Assisténcia Oncolégica — Projeto Expande: foi
aprovado em 2000 pelo Ministério da Saude com o objetivo de aumentar a
capacidade instalada da rede de servigos oncolégicos do Sistema Unico de Saude
(SUS) pela implantacéo de Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACON),
capazes de oferecer assisténcia integral aos pacientes.

O Projeto Expande (INCA, 2007) é uma estratégia criada pelo INCA do
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Ministério da Saude, visando a ampliacdo da assisténcia oncoldgica no Brasil pela
implantacdo de servigos que integram os diversos tipos de recursos necessarios a
atencao oncoldgica de alta complexidade em hospitais gerais.

Inicialmente, a metodologia adotada para a implantacdo de servigos
assistenciais de alta complexidade oncolégica tem como norte a Portaria GM/MS n°
3.535, publicada em 02/09/98 (e republicada em 12/10/98), que visava a responder
aos desafios da estruturagdo da Rede Assistencial de Alta Complexidade em
Oncologia no Brasil. Essa portaria, pioneira ao estabelecer requisitos de garantia ao
atendimento integral do doente com cancer e parametros para o planejamento da
assisténcia oncologica, foi revogada pela Portaria GM-2439, que instituiu a Politica
Nacional de Atencdo Oncoldgica: Promogdo, Prevencgdo, Diagnostico, Tratamento,
Reabilitagdo e Cuidados Paliativos, a ser implantada em todas as unidades
federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de gestao.

Em seguida, também em 2005, foi instituida a Portaria n® 741, da Secretaria
de Atencdo a Saude, que define as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia, os Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e os
Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia e suas aptidbes e
qualidades, na qual passou a se basear a implantacdo dos novos Servicos pelo
Projeto EXPANDE.

A situagcdo atual da implantacdo dos centros de alta complexidade para o
tratamento do cancer pelo SUS no estado de Santa Catarina privilegia as cidades
localizadas préximas ao litoral do estado, com destaque para Blumenau, Criciima,
Floriandpolis, Jaragua do Sul e Joinvile. No oeste do estado, apenas a cidade de
Chapeco é referéncia, possuindo um CACON com radioterapia.

Essa politica de expansdo do INCA no estado ocasiona o deslocamento
semanal de criancas e adolescentes para o tratamento ambulatorial quimioterapico e
radioterapico na capital Floriandpolis, sendo o HIJG o CACON referéncia para o
tratamento desse publico alvo.

Diante dessa politica, destacamos a auséncia de uma estrutura que garanta a
adesdo ao tratamento durante a estadia dos usuarios do SUS junto aos CACON
guando o tratamento se da ambulatorialmente. As Casas de Apoio, apesar de serem
um suporte importante, ndo sao reconhecidas pelo governo e pelas politicas atuais
existentes, sendo mantidas sem o auxilio de recursos publicos e por iniciativas de

organizacdes ndo-governamentais, da sociedade civil, de voluntarios e até mesmo
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ligadas a partidos politicos e/ou deputados.

Com base nos estudos e pesquisas atuais abordados neste capitulo,
observamos e destacamos que muito deve ser explorado ainda, com relagdo aos
aspectos que dizem respeito ao papel do enfermeiro na educacdo em saude da
crianca, do adolescente com cancer e sua familia, assim como sobre sua atuacao
em Casas de Apoio.

As Casas de Apoio carecem de uma atuagdo multiprofissional e
interdisciplinar em salde para garantir a qualidade dos cuidados prestados a
criancas e adolescentes. Atualmente, o férum nacional de discusséao sobre o papel
das Casas de Apoio se concretiza anualmente através do Congresso Nacional de

Voluntérios e Instituicdes de Apoio a Crianga e ao Adolescente com Cancer.



3 REFERENCIAL TEORICO

“A consciéncia critica ama o didlogo
e nutre-se dele” (FREIRE, 1979)

Ao iniciarmos este capitulo, que d& sustentacdo tedrica a proposta, preferimos
expor conceitualmente o que estamos considerando referencial tedrico ou marco de
referéncia no referido estudo. Baseadas em Silva e Arruda (1993, p. 85), afirmamos
que se trata de “um conjunto de conceitos e pressuposicdes, derivado de uma ou
mais teorias ou modelos conceituais de enfermagem ou de outras areas do
conhecimento, ou até mesmo originado das proprias crencas e valores daqueles que
0 concebem”.

O marco referencial tem a funcdo de demonstrar a base do conhecimento que
sustentara as acdes e praticas da enfermagem junto aos individuos, familias, grupos
ou comunidade em situacdes especificas.

A seguir, serdo apresentados os referenciais, bem como os pressupostos e

conceitos norteadores para a execucao da Pesquisa Convergente Assistencial.

3.1 Afinalidade da Educacdo em Saude

Ao abordar as questdes relacionadas a educacao, precisamos destacar que o
processo educativo esta ligado a evolucdo da humanidade. Seja a educacgao
exercida na modalidade formal ou informal, ela se estabelece independentemente de
o ser humano frequentar a instituicdo escolar, pois esta também relacionada as
questdes culturais de um povo e a transmissao de hébitos e costumes.

A finalidade do educar pode ter varios enfoques e caracteristicas, que passam
pelo processo de garantir o desenvolvimento fisico, moral e intelectual do ser
humano, pela formacé&o profissional e pela educagéo no trabalho para manter uma
organizacédo social ligada ao interesse de pequenos ou grandes grupos. Além disso,
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pode ser uma forma de submeter criancas e jovens ao que a sociedade espera
deles (REIBNITZ, 2003).

Portanto, a educagéo apresenta muitas possibilidades e véarias aplicagfes. E
quando falamos da educacéo aplicada a area da saude, podemos visualizar o quao
benéfico é aliar educacao e saude em prol da garantia da qualidade dos servicos de
saude, da melhoria de vida da populacdo, da promocdo do auto-cuidado e da
compreensao do estado de saude e de habitos saudaveis de vida pelo cidadao.

Com a construgdo do Sistema Unico de Salde — SUS —, em meados da
década de 80, segundo Vasconcelos (1998), os servi¢cos de saude e os profissionais
passaram a incorporar metodologias de educacdo popular, mesmo diante de suas
dificuldades em articular o saber popular e o académico.

A educacao em saude, partindo das novas concepcdes imbricadas no SUS,

deixa de ser uma atividade a mais a ser realizada nos servicos, (...) passa a
ser um instrumento de construgdo da participacdo popular nos servicos de
saude, de aprofundamento da intervencédo da ciéncia na vida cotidiana das
familias e da sociedade (VASCONCELOS, 1998, p. 42).

Segundo Freire (1983), a educacgao pode ser concebida como uma responsa-
bilidade social e politica que ao mesmo tempo exige apreensédo da realidade para
gue possamos transforma-la, intervindo, recriando e desenvolvendo a capacidade de
aprender enquanto sujeitos criticos, capazes de construir nosso proprio
conhecimento sobre a realidade.

A seguir, abordaremos as concepcdes epistemoldgicas do estudo,
apresentando seus fundamentos histéricos, metodolégicos e éticos.

3.2 O dialogo como gerador de conhecimento e seus fundamentos tedricos

Os fundamentos teoricos norteadores desse estudo estdo baseados em
Freire (1993), Cabral (1998) e Bakhtin (1997).
Com o intuito de justificar as questdes anteriormente levantadas nesse

trabalho, € importante ressaltar que, com o alcance dos objetivos, estaréo se identifi-
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cando as necessidades e possibilidades de educacdo em saude da crianca, do
adolescente e sua familia em uma casa de apoio, o que pode servir de base para
futuros trabalhos que abordem essa tematica. Nesse sentido, pretendo conhecer
essa realidade tdo especifica que é o ambiente entre o domicilio e o hospital, ou
seja, uma casa que acolhe a crianca e sua familia em uma fase que debilita o nucleo
familiar: a fase de tratamento de uma doenca oncoldgica na infancia e adolescéncia.
A partir dessa realidade estudada, podera ser elaborado um plano de acédo
interdisciplinar e multiprofissional para auxiliar os envolvidos no fortalecimento,
adaptacéo e superacao frente ao cancer infantil em Casa de Apoio.

Foram utilizadas nesse estudo as dindmicas de criatividade e sensibilidade —
DCS —, que sdao integrantes de um método de pesquisa descrito como Método
Criativo e Sensivel — MCS. Essas dinamicas conjugam técnicas consolidadas de
coleta de dados, entrevista coletiva, discussdo de grupo e observacéo participante
para produzir dados no espaco grupal de forma dindmica, dialégica e interacional. A
dindmica possui os procedimentos adotados na pesquisa qualitativa, desenvolve o
senso critico e reflexivo e apresenta, no processo de criacdo artistica, a
sensibilidade mediada pela escuta sensivel como forca produtora de dados para a
pesquisa. Proporciona ainda a organizacdo dos dados para analise e permite a
validagdo dos mesmos no préprio grupo pesquisado. A dinamica de criatividade e
sensibilidade como método € uma abordagem grupal estimuladora das dimensdes
criativa e sensivel dos atores sociais que, mediados pelo ambiente de dialogicidade
e criticidade da DCS, movimentam-se pelos estagios de transitividade da
consciéncia e chegam ou ndo a tomada de consciéncia (CABRAL, 2007).

Nessa pesquisa, propomo-nos a trabalhar com grupos de familiares, criancas
e adolescentes. A experiéncia de trabalho com grupos nasceu nos Estados Unidos
da América (EUA) em 1947 com Kurt Lewin, que utilizou o laboratério social como
treino das capacidades das relagbes humanas. A experiéncia de Lewin influenciou o
trabalho do Instituto Argentino de Estudos Sociais, liderado por Enrique Pichon-
Riviere, sendo que a base teorica do trabalho grupal na producdo de dados se
caracterizava por um espaco do laboratério social onde era realizada a sesséao de
trabalho para discutir projetos, temas e interesses comuns sem separar a acao da
investigacdo (PICHON-RIVIERE, 1994).

Os grupos de discussdo e tarefa possuiam um modo de organizacdo dos

participantes no laboratério social, sendo que o mecanismo de auto-regulacédo era
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papel do coordenador, bem como a manutencao da comunicacgao ativa e criadora. O
detalhamento em profundidade no contexto global de todos os aspectos possiveis
de um problema objetiva tentar resolvé-lo de forma eficaz. A interdisciplinariedade
do grupo heterogéneo facilita os mdultiplos entendimentos do problema, que se
aprofunda pela discussdo para se chegar a resolutividade. O grupo operativo
configura um processo coletivo de tomada de deciséao.

No Brasil, a experiéncia de grupo foi liderada por Freire, como método de
investigagdo-acdo na alfabetizagdo de adultos. Influenciou ainda o movimento
feminista na década de 70, gerando grupos de autoconsciéncia. Na década de 80,
na area de enfermagem, surgiu a experiéncia com trabalho de grupos de Maria José
de Lima, através de oficinas experimentais de criatividade e sensibilidade. A
experiéncia de grupo na pesquisa em enfermagem influenciou as pesquisas com
abordagem da Psicologia Social, bem como as feministas, educativas e critico-
sensiveis (LIMA, 1988).

Na pesquisa, as DCS constituem um espaco grupal dialégico, dialético e
plural que fomenta a transitividade da consciéncia ingénua e transitiva para a critica.
O método criativo sensivel € uma opcdo metodologica para investigar fenébmenos
humanos com base nos pressupostos da dialogicidade, alteridade e subjetividade,
fundamentada na matriz filosofica dos estudos de Freire, Bakhtin e Barbier
(CABRAL, 1999).

Os fundamentos éticos da pesquisa envolvendo grupos e as implicacdes do
pesquisador devem incluir a preservacdo da identidade dos participantes, a
confidencialidade das informacdes e a garantia da autonomia e voluntariedade dos
sujeitos, sendo que o pesquisador precisa preparar-se para lidar com as questdes
grupais relacionadas a homogeneidade, heterogeneidade, confidencialidade de
dados, pluralidade grupal e a singularidade de cada um.

Trabalhar com grupo constitui desafio ético e humano; portanto, ndo € tarefa
facil. Implica na concentracéo plena do que o grupo esta dizendo, a partir do que se
deve estabelecer um didlogo que aproxime os participantes.

E preciso romper com a relacdo de subordinacdo e dependéncia do
pesquisador, ja estipulada socialmente, reconhecendo a implicagdo social e o
quanto o pesquisador esta afetado por ela. Reconhecer as implicacbes de cada um
na pesquisa demanda um grande esforco para manter o carater gregario do grupo,

sendo que entre as estratégias valiosas estdo o ouvir mais do que falar, devolver
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perguntas para 0 grupo e nao se apressar em respondé-las.

E preciso preocupar-se também com o compromisso ético do pesquisador e
com a logistica da pesquisa em relacdo ao ambiente fisico: assegurar conforto, bem-
estar, condi¢des de inclusao, reduzir as relagdes de desigualdade que a condi¢do da
pesquisa por si s6 ja produz e promover um ambiente fisico aconchegante e
acolhedor, com temperatura agradavel e sem odores agressivos.

A logistica da pesquisa, em relacdo a atmosfera emocional, deve promover
uma atmosfera afavel, em que o pesquisador e sua equipe recebam os participantes
no espaco do encontro grupal, favorecendo a cordialidade. Nesse contexto, é
importante estar atento ao nome dos participantes. Entre as estratégias que ajudam
no acolhimento dos participantes no grupo, preconiza-se ter a mao um diario de
campo para registro dos nomes das pessoas que compartilham aquele encontro,
tornar o momento algo Unico e receber as pessoas a porta e cumprimenta-las com
um aperto de méo dizendo o nome a cada uma que chega, pois manter uma atitude
democratica é fundamental no processo grupal. Tais diretrizes constituem um bom
comeco dessa relacao pesquisador-pesquisandos.

Ao apresentar Mikhail Bakhtin (2000), ndo podemos afirmar que o0 mesmo era
exatamente um marxista, mas um teérico na Unido Soviética. No inicio da década de
1920, ele era muito consciente das teorias marxistas e suas doutrinas. Ele foi
exilado, e fez uma série de seus melhores trabalhos no exilio, em decorréncia de
seus conflitos politicos com a Unido Soviética. Suas obras ndo foram publicadas (ou
traduzidas) até a década de 1970 (apdés o fim do stalinismo). Partilha com os
tedricos marxistas uma preocupacgdo histérica e social pelo mundo e um interesse
voltado ao agir e pensar dos seres humanos. Além disso, atraia-o a formacgdo do
sujeito, bem como sua linguagem. Seu dominio incidia principalmente sobre o
conceito de dialogo e sobre a nocdo de que a linguagem, ou qualquer outra forma de
expressao escrita, € sempre um dialogo.

A escolha de Mikhail Bakhtin como referencial reforca a importancia do
dialogo como gerador de conhecimento, pois “valoriza justamente a fala, a
enunciacao, afirma sua natureza social, ndo individual; a fala esta indissoluvelmente
ligada as condi¢cdes da comunicacdo, que por sua vez, estdo sempre ligadas as
estruturas sociais” (BAKHTIN, 1997, p. 14). Acreditando nisso, vislumbramos que o
dialogo pode possibilitar o desencadeamento da tomada de consciéncia para a

transformacao da realidade vivida.
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Enquanto a familia vivencia a doenca oncoldgica infantil, pode tornar-se
oprimida e discriminada, fragil diante do contexto social. Diante da proposta de
pesquisa convergente-assistencial, pretendemos estimular o sujeito a buscar na
historicidade de vida os fatos que o levam a construir uma reflexdo critica. Freire
(1993) escreve sobre a importancia da funcéao exercida pelo individuo enquanto ser
construtor de sua prépria histéria, de sua cultura e de seu papel como transformador
da realidade.

Para Freire (1993), a pratica problematizadora visa propor ao homem a
reflexdo sobre sua situacdo delicada. Isso vem ao encontro das DCS do Método
Criativo e Sensivel apresentado por Cabral (1998, p. 180), quando diz que “o espaco
de discussdo coletiva dos sentidos, numa concepc¢do dialética, dialégica, plural,
muitas vezes ambivalente de producdes artisticas, € o momento através do qual o
grupo supera a condicao de objeto pela de sujeito do estudo”.

Para Cabral (2004), o cuidar, como razdo de ser da enfermagem, tem na
familia a raiz de sua existéncia, onde sdo desenvolvidas as primeiras experiéncias
de cuidar do outro. A utilizacdo da criacdo artistica junto a familia, um dos recursos
das dinamicas de criatividade e sensibilidade (DCS), passa a configurar ferramenta
fundamental para se desencadear a discussdo grupal como fonte de coleta de
dados. A relacdo dialogica que se estabelece entre 0s sujeitos da pesquisa e 0
pesquisador € o aspecto central, tanto das discussdes quanto das dinamicas
interativas.

A dindmica sensivel estimula a pessoa a sair de sua egocentricidade, criando
nos participantes outros sentimentos, como afeto e emocé&o, quando tratam de
temas cujos interesses sao comuns.

Corroborando com Bakhtin (1997), a palavra veicula de maneira privilegiada a
ideologia. Sendo esta uma superestrutura, as transformacdes sociais da base
refletem-se na ideologia e, portanto, na lingua que as veicula. A palavra serve como
indicador das mudancas. A lingua é a expressao das relagcfes e lutas sociais. Na
realidade, toda palavra comporta duas faces; determinada por proceder de alguém e
dirigir-se a alguém, ela constitui o produto da interacdo entre o locutor e o ouvinte.
Através da palavra nos definimos em relacdo ao outro e em relacdo a coletividade:
ela é a ponte lancada entre nds e 0s outros.

As DCS privilegiam a co-participacdo na producdo do conhecimento,

enfatizando a participacdo ativa dos envolvidos e valorizando o que emerge do
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pensamento e da percepcdo do participante (CABRAL, 1999; SOUZA e CARTANA,
2007).

O dialogo constitui uma das formas mais importantes da interacdo verbal e
inclui ndo apenas a comunicacdo em voz alta, de pessoas colocadas face a face,
mas toda comunicacdo verbal, de qualquer tipo. A lingua vive e evolui
historicamente na comunicacao verbal.

Segundo Freire (1980, p. 82),

O didlogo € o encontro entre os homens, mediatizados pelo mundo, para
designa-lo. Se, ao dizer suas palavras, ao chamar ao mundo, os homens o
transformam, o dialogo impde-se como caminho pelo qual os homens
encontram seu significado enquanto homens. O didlogo &, pois, uma
necessidade existencial.

O diélogo, subsidiado pelas producdes artisticas, permite o compartilhamento
bidirecional de idéias, opinides, conceitos e reflexdes de interesse comum entre
pesquisador e participante. Também ressalta a evidéncia de um saber multifacetario,
pois ndo se restringe apenas ao interesse do pesquisador. Por seu intermédio, 0s
participantes das DCS se comprometem na producdo de conhecimentos, e desse
modo fica estabelecida uma relacdo de cumplicidade que passa a ser fundamental
na transformacéo da realidade dos envolvidos (CABRAL, 1999).

O conhecimento torna-se interpretavel quando sujeito e pesquisador sdo
parceiros do seu processo de construgcdo. Portanto, todo significado da expressao
pode ser apreendido, sendo toda interpretacéo dialégica, conforme Cabral (1999).

A crenca no didlogo como forma de interacdo social e como fortalecedor de
vinculos possibilita momentos de reflexdo sobre o contexto vivido em que a
educacao permeia a abordagem, enaltecendo as necessidades individuais e grupais,
suas dificuldades e problemas, ressignificando suas experiéncias e lhes atribuindo

sentido por meio de suas raizes sociais coletivas.

3.3 Pressupostos

Com base nas vivéncias e crencas adquiridas até o momento durante o

percurso da trajetOria pessoal e profissional, apresento 0s seguintes pressupostos
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que dao sustentacdo ao desenvolvimento da proposta:

O didlogo proporciona oportunidades de o sujeito educar-se, sendo
uma estratégia para a educacdo em saude, para a troca de
experiéncias de vida e para a renovacao enquanto ser no mundo e ser
social;

Promover a educacdo é papel fundamental do enfermeiro, o qual é
mediador do processo educativo, um ser comprometido com o contexto
social e agente de transformagdo que pode resgatar o que ha de
saudavel dentro de cada pessoa;

A mudanca gerada na familia pela doenca oncolégica da crianga gera
profundas transformagdes no seio familiar, tornando seus membros
mais frageis diante dos eventos cotidianos;

A sensibilidade e a escuta sensivel do enfermeiro auxiliam as familias
a conviver com a doenca oncoldégica do filho;

A socializacdo das vivéncias familiares e dos individuos frente a
situagdo de saude-doenca favorece o crescimento muatuo dos

envolvidos e o despertar para a solugéo de problemas comuns.

3.4 Conceitos que sustentam a proposta

Os conceitos fundamentais para a efetivacdo desse trabalho s&o: ser

humano, processo salde-doenca, ambiente, educacéo e enfermagem.

Ser Humano: é o ser histérico em constante interacdo social, capaz de

refletir, criticar, dialogar e recriar, transformando-se a cada nova relacéo e realidade

com que se confronta. E um ser Gnico, incompleto, inconcluso e inacabado, que

busca constantemente ser mais, por meio da auto-educacgdo. Integrado em seu

contexto, reflete e se compromete, constréi a si mesmo e passa a ser sujeito do

processo vivido. Freire (1980) nos adverte que o homem € sujeito e agente de sua

prépria histéria. Freitas (2000, p. 117) afirma que, para Bakhtin,

0 sujeito como tal ndo pode ser percebido nem estudado como coisa, posto
gue sendo sujeito ndo pode, se quiser continuar a sé-lo, permanecer sem voz,
portanto, seu conhecimento sé pode ter um carater dialégico.
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No desenvolvimento dessa proposta, o ser humano envolvido no contexto da
pesquisa convergente assistencial é a crianca ou o0 adolescente que esta
vivenciando, além do seu desenvolvimento, o sofrimento de possuir uma doenca
crdnica como o cancer e estar em tratamento quimioterapico ou radioterapico. Sua
familia também integra esse processo, acompanhada pelo profissional enfermeiro,
mediador da situacao e responsavel por promover a educacdo em saude.

Segundo Darbyshire apud Lima (1999), a crianca e o adolescente sdo vistos
como seres em crescimento e desenvolvimento que possuem néo apenas
necessidades biolégicas, mas também psicoldgicas, sociais e emocionais.

A familia saudavel pode ser considerada uma unidade de auto-estima
positiva, em que todos os membros convivem e se percebem mutuamente como
familia e que atua conscientemente no ambiente em que vive, construindo sua
histéria de vida (ELSEN, 1994).

O enfermeiro € um ser humano dotado de sensibilidade e coragem que
desenvolve o cuidado com base em conhecimentos adquiridos e presta o
atendimento com base em suas crencas, valores e cultura. E mediador do processo
educativo e interage consigo, com criancas, adolescentes, familias e outros
profissionais. E um agente de transformacéo (WAYHS, 2004).

O enfermeiro serd um facilitador para a crianga, o adolescente e sua familia
que se encontrarem na casa de apoio. Sua atuacdo favorecera a adaptacao diante
da circunstancia vivida, ouvindo e aconselhando os envolvidos a ouvirem a si e
interagindo com eles no processo de conhecer, ressignificar e se auto-conhecer.

O cuidado ndo se restringe apenas a uma acgdo técnica no sentido de
executar um procedimento, mas também no sentido de ser, expresso de forma
atitudinal, pois € relacional (WALDOW, 1998). O cuidado € sensivel, criativo,
dialogico (CABRAL, 2002). Consideramos aqui que toda interacdo a fim de
proporcionar momentos de educagdo em saude, amenizacdo do sofrimento da
crianca, adolescente e sua familia (atitudes para a promocao de uma salutar forma
de viver, mesmo diante do contexto do cancer) sera reconhecida como cuidado.

Processo saude-doenca: compreende-se como um processo continuo, em
que esses dois aspectos se alternam constantemente. Portanto, a salde e a doenca
nao existem como polos absolutos, pois a presenca de uma nao significa a auséncia
da outra. Esse equilibrio é a todo momento perdido e reconquistado (ALVES, 1998).

Nesta trajetoria, o cancer € um estado situacional, nome dado a um conjunto
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de mais de 100 doencas que tém em comum o crescimento desordenado (maligno)
de células que invadem os tecidos e 6rgaos, podendo espalhar-se (metastase) para
outras regides do corpo. Caracteriza-se pela rapida multiplicacdo celular e invasao
de tecidos e 6rgéos vizinhos ou distantes (INCA, 2006).

Ambiente: de acordo com o escrito de Radinz (1998, p.17), “é o contexto
interno e externo no qual o ser humano vive, interage, cresce e se desenvolve,
desempenhando nele os seus papéis (...) com as respectivas crencas, valores,
culturas.” O ambiente € o local onde se constréi a fala social, e nele se forma o
sujeito psicoldgico e a ideologia. A consciéncia € determinada pelo social e coletivo
e se expressa pela comunicacéo e relagdo com o mundo e o ambiente (BAKHTIN,
1997).

O ambiente nesse estudo esta representado pelas relacdes estabelecidas a
partir da Casa de Apoio, que € o local destinado ao acolhimento de criancas e
adolescentes que realizam tratamento ambulatorial quimioterapico ou radioterapico
fora do seu municipio de origem, durante o periodo de estadia na cidade de
referéncia para o tratamento do cancer no estado (Floriandpolis).

E um local primordial para o abrigo, onde se pode desenvolver o acolhimento,
a interacdo, a educacdo em saude e a reflexdo sobre as vivéncias, sentimentos e
percepgdes que envolvem esse momento de vida.

Educacéo: Freire (1993) afirma que a educacgao engloba os acontecimentos
da prépria vida, e portanto ndo se restringe ao mundo da instituicdo escolar, sendo
uma acdo conjunta, uma troca entre educador-educando que ocorre por meio de
relacdes dialdgicas e do respeito mutuo entre as pessoas.

Educacdo em saude: “a educacdo é um instrumento de transformacao
individual e social, representando um processo de conscientizacao que possibilita ao
ser humano acdes e reacdes, possibilitando novos padrdes de compreensédo das
coisas e situacdes vivenciadas” (WALL, 2000).

A educacdo e a investigacdo tematica, na concepg¢do problematizadora da
educacdo, se tornam momentos de um mesmo processo. Ao considerarmos o
principio freiriano, diante dos aspectos educativos, os individuos ndo sao apenas
objetos do processo, alvo da andlise, mas também sujeitos e lugares de analise e
enunciagao (CABRAL e COLS, 2006).

A educacdo em saude, a ser desenvolvida nesse estudo através das acdes

do pesquisador enquanto mediador do processo de educacdo, considera toda e



41

qualquer abordagem que proponha a crianca, ao adolescente e sua familia a
reflexdo sobre o vivido, momentos de troca de experiéncias, aprendizado com o
outro, socializacdo e troca de informacdes para que 0s envolvidos tenham 0s seus
sentimentos e percepcdes expressados e socializados.

Enfermagem: a enfermagem € uma profissdo que focaliza o cuidar e o
educar com o objetivo de auxiliar o individuo no enfrentamento de situacdes do
processo de saude e de doenca, comprometendo-se com ele no sentido de
despertd-lo para a conscientizacdo de sua realidade e do poder que tem de
transformar essa realidade (COELHO, 2003). A atividade profissional desenvolvida
pelos membros da equipe de enfermagem é capaz de congregar ciéncia, arte e
tecnologia em beneficio do cuidado integral do ser humano (UNIPLAC, 2005).

Consideramos que a enfermagem constitui uma disciplina do campo de
conhecimento das ciéncias da saude e que possui como base de seu fazer o
cuidado do ser humano, familia e comunidade, sendo capaz de promover a saude
fortalecendo o auto-cuidado dos individuos. Com base no referencial de Freire, o
enfermeiro, como membro da equipe de saude e lider da equipe de enfermagem, é
capaz de promover o processo educativo do ser humano com quem se relaciona,
constituindo-se num facilitador e motivador da constru¢do de conhecimento por meio

do dialogo, respeitando a individualidade e promovendo a valorizagéo coletiva.



4 PERCURSO METODOLOGICO

A imortalidade de que se reveste a natureza
humana

Faz o homem sempre presente.

Presente pela amizade que conquistou;
Presente pelo exemplo que legou;

Sempre presente porque "educou" (MICHEL
WOLLE).

O presente estudo caracteriza-se como descritivo exploratério, pois por seu
intermédio pretendemos conhecer aspectos ainda pouco explorados na area do
cuidado da crianca e do adolescente com cancer diante das necessidades de
educacdo em saude em Casa de Apoio. Seguira uma abordagem qualitativa, por
meio da qual o pesquisador busca compreender a natureza humana em sua
dimensao singular, dindmica e holistica, com base em poucas idéias pré-concebidas
e deixando a pesquisa fluir (DEMO, 2000).

Apresentamos a seguir o método de pesquisa qualitativo utilizado no estudo,
a Pesquisa Convergente-Assistencial (PCA). Para Trentini e Paim (2004), a PCA
serve de estratégia para a pratica de educacdo em salude e ao mesmo tempo em
que alimenta a assisténcia é por ela alimentada. Entre seus pressupostos,
destacamos: a proposta de renovacdo das praticas assistenciais e solucdes de
problemas no cotidiano em saude; a implicagdo do compromisso profissional para
utilizar a pesquisa em seu pensar e fazer; o potencial favoravel do contexto de
pratica assistencial para a pesquisa; a vitalizacdo tanto da assisténcia quanto da
investigacédo cientifica; o beneficio do contexto assistencial e de pesquisa através da
retro-alimentacdo de ambos; a demanda por uma atitude critica do profissional de
saude sobre a dimensé&o do seu trabalho.

A PCA é constituida por etapas detalhadas em todo o processo de
investigacdo. De acordo com Trentini e Paim (2004), elas sdo denominadas fase de
concepcao, instrumentacao, perscrutacao, andlise e interpretacao.

A fase de concepcao € a que da origem ao estudo. Geralmente nasce da

experiéncia profissional e nela se define o tema. Na fase de instrumentacédo sao
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tracados os procedimentos metodolégicos, sendo que nessa etapa também se
define o ambiente do estudo, o0s participantes e as atividades a serem
desenvolvidas. Na fase de perscrutacdo sdo definidas e realizadas as estratégias
para a obtencdo das informacdes. Ja na fase de andlise e interpretacdo se da a
apreensdo da coleta de informacdes e a organizacdo sistematizada das mesmas.
Fica assim estabelecida a codificagcdo dos dados coletados, formando categorias
com caracteristicas similares que se inter-relacionam com o referencial tedrico
escolhido para enfim gerar novos achados, ou seja, a producéo do conhecimento.

No desenvolvimento da PCA, o profissional desenvolve o cuidado ao mesmo
tempo em que coleta as informacfes, dando o retorno imediato ao cliente e
sistematizando a sua prética assistencial com base em normas de rigor cientifico
durante todas as etapas do processo.

A medida que a enfermagem repensa o seu fazer, desmistificando a
inquiricdo, alia o conhecimento empirico e tedrico, inovando sua pratica assistencial
e aprendendo a ser competente através da compreensdo e reflexdo de sua
realidade laboral e ndo pela mera reproducédo cotidiana de tarefas (TRENTINI &
PAIM, 2004; DEMO, 1995).

A aplicacdo da PCA nesse trabalho se deu através da articulacéo intencional
de atividades de educagdo em saude desenvolvidas pela pesquisadora com a
geracdo de dados a partir das dinamicas de criatividade e sensibilidade (DCS),
construindo possibilidades de reflexdo sobre os fenbmenos vivenciados no contexto
de cuidar e educar.

Com o intuito de atingir através desse estudo uma possivel transformacéo na
realidade assistencial vivenciada, optamos por utilizar a PCA no percurso
metodoldgico, a qual, combinada com as DCS do Método Criativo Sensivel, nos
proporcionou atingir os objetivos propostos.

Para a abordagem dos participantes, foram utilizadas Dinamicas de
Criatividade e Sensibilidade — DCS — (CABRAL, 1999), sessdo de brinquedo
terapéutico, adaptado do modelo de Rocha (2006), e encontros individuais com as
familias.

A realizacdo das DCS desenvolveu-se, conforme Cabral (2001; 2002), em
cinco momentos:

1° Momento - Apresentacao, acolhimento.

2° Momento - Trabalho individual ou coletivo — o mediador lanca a questao
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norteadora do debate e séo realizadas as oficinas, com sua producdao artistica.

3° Momento - Apresentacdo das producdes artisticas. E o momento de
socializagéo das producodes, quando a crianca e o familiar irdo contar o que fizeram.
As palavras-chave serdo anotadas no diario de campo.

4° Momento - Analise coletiva, discussao do grupo.

5° Momento - Sintese e validacdo: os dados levantados sdo discutidos para
serem validados com o grupo.

Nesse trabalho, utilizamos a DCS “O brincar em cena”, que foi testada
durante a disciplina “Oficina de analise institucional, praticas artisticas e producéao do
conhecimento”, cursada na Escola de Enfermagem Anna Nery, da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (SOUZA et al, 2007). Em sua aplicacao, utilizamos os
recursos do desenho e da massa de modelar, inspirados na dinamica modelagem
utilizada por Cabral (1999), que afirma que a atividade manual com massa possibilita
0 extravasamento e a transferéncia de sensacdes e sentimentos que podem ser
melhor compreendidos quando colocados no espaco inter-subjetivo. Segundo a
autora, essa dinamica tem suas raizes no trabalho de Xavier & Camurca, descrito no
livro “Como trabalhar com mulheres”, de Lima (1988). Subseqientemente, foi
implementada no estudo de Monteiro (2003) junto a criancas em idade escolar para
discutir o tema do alcoolismo.

A cada encontro, foi definida pela pesquisadora uma questao norteadora para
que fossem atingidos os objetivos da PCA, com a finalidade de desvelar as
necessidades de educacdo em saude da crianca e do adolescente com cancer e sua
familia em casa de apoio. As questdes que nortearam esta PCA foram: como esta a
situacao atual de saude? O que é necessario fazer para cuidar da saude? Como
posso utilizar o brinquedo terapéutico para cuidar-educar a crianca e o adolescente
em casa de apoio? O que posso fazer para cuidar dos familiares?

Durante o periodo de outubro de 2006 a agosto de 2007, foram realizados
nove encontros, que alternaram o acompanhamento de criangas, adolescentes e
familiares durante o tratamento ambulatorial e cirargico na unidade de internacéo
com as oficinas de criatividade e sensibilidade entre os participantes em Casa de
Apoio. O tempo de duracao das oficinas era de 1h30min a 2 horas. As interacdes
realizadas durante 0 acompanhamento no tratamento ambulatorial eram
determinadas a partir do interesse e tolerancia dos participantes. Ressalto que foi

durante a sessao de brinquedo terapéutico e dindmica de modelagem que pude
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mergulhar no mundo das criancas e dos adolescentes, realizando-me plenamente
durante a implantacdo da PCA.

Os referenciais teodricos e metodoldgicos escolhidos para o estudo guiaram
tanto as atividades de cuidado quanto a geracédo de dados, proporcionando a todos
0s participantes da pesquisa (incluindo a pesquisadora) a possibilidade de serem
sujeitos do processo e ndo apenas objetos de um estudo.

A escolha da Dinamica de Criatividade e Sensibilidade — DCS — (CABRAL,
1998) como uma das estratégias metodoldgicas para geracdo de dados foi a mola
propulsora para o desenvolvimento da PCA. Ela justifica-se pela possibilidade que
oferece de discutir uma tematica fundamentando-se na pedagogia problematizadora,
proporcionando ao mesmo tempo reflexdo sobre a realidade dos participantes.

A metodologia de pesquisa, denominada Método Criativo Sensivel, que
congrega DCS, foi proposta inicialmente por Cabral (1998), ao introduzir na
enfermagem uma nova perspectiva de olhar os dados de pesquisa na realidade.
Essa forma de pesquisar cria novas redes de saberes para a pratica da
enfermagem, com a finalidade de entender seus multiplos cuidados. Com base
nesse método, o pesquisador na busca da verdade cientifica deve desenvolver uma
escuta-sensivel, aliando o desejo e a emocdo com o racional e o cientifico.

O método proposto por Cabral (1998) foi utilizado na pesquisa “Alianca de
saberes no cuidado e estimulacdo da crianca-bebé”, que constituiu sua Tese de
Doutorado em enfermagem na Escola de Enfermagem Anna Nery, da Universidade
Federal do Rio de Janeiro, no ano de 1999. Nessa pesquisa, através do dialogo
grupal presente nas dinamicas de criatividade e sensibilidade, permitiu-se a tomada
de consciéncia das limitacGes e da problematica vivenciada pelas mulheres (mées e
estudantes de graduacdo em enfermagem) no cuidado da crianca prematura ou
recém-nascida internada na unidade neonatal.

A oficina com DCS é conduzida através das vivéncias e observacédo direta de
experiéncias, seguindo uma metodologia que consiste no desenvolvimento de varios
recursos que possibilitam a integracdo do grupo e envolvendo de igual maneira
pesquisadores e participantes (LIMA, 1991).

Observamos, diante de sua aplicabilidade em estudos semelhantes
(CABRAL, 1998; MONTEIRO, 2003; BEUTER, 2004; LARA, 2007; VERNIER, 2007)
junto a diferentes grupos (mulheres-méaes, criancas em idade escolar para discutir o

alcoolismo, académicas de enfermagem e equipe de enfermagem, docentes do
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ensino superior, cuidadoras de criancas com necessidades especiais), que a
construcdo do conhecimento com o uso desse método de pesquisa tem se mostrado
positiva. Portanto, nessa pesquisa trabalhamos com diferente populacdo da ja
descrita em estudos anteriores, apontando novos caminhos e valorizando a
metodologia escolhida no intuito de propor a inovacdo na aplicabilidade das
dindmicas como uma possibilidade real na construcdo do conhecimento em
enfermagem.

Ao desenvolvermos a escuta sensivel na coleta de dados de pesquisa quando
nos relacionamos com o outro, seja cuidando ou possibilitando a educacdo em
saude no encontro grupal, o temor ao cuidador cede lugar ao respeito, a construcéo
de novos significados e a confianca por parte dos participantes da pesquisa.

A individualidade compartilhada coletivamente através do dialogo permitird “a
codificacdo e descodificacdo de modo compreensivel, porém nunca da mesma
maneira, porgue 0s sujeitos da pesquisa ndo sdo iguais, gerando assim a
recodificacdo e construgcéo de novos significados” (CABRAL, 1999, p.69).

Diante da dificuldade de expressédo verbal do ser humano, principalmente
frente a situacOes de estresse, muitos demonstram seus sentimentos através de
gestos, ndo verbalizando ou exprimindo o que estdo guardando dentro de seu
amago. Nesse contexto, optou-se por usar as DCS porque elas permitem auxiliar o
participante na expressao nao-verbal dos sentimentos vivenciados, em especial
quando as situacdes relacionadas a convivéncia com a doenca oncoldgica ndo sao

faceis de serem expressadas verbalmente.

4.1 O cenéario do estudo

O ambiente escolhido para o desenvolvimento da PCA foi a Casa de Apoio a
Crianca e ao Adolescente com Cancer mantida pela Associacdo de Voluntarios de
Saude do Hospital Infantil Joana de Gusméao — HIJG (AVOS), vinculada ao HIJG da
cidade de Florian6polis/SC. Essa casa garante a hospedagem de criangas e de suas
familias (que residem no interior catarinense) enquanto seus filhos recebem
tratamento ambulatorial contra o cancer.

Conforme os dados registrados no ano de 2006 nos arquivos do servico social
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(setor responsavel pela geréncia da casa de apoio junto ao ambulatério de oncologia
pediatrica), o local, que serve de hospedagem diariamente aos familiares, criancas e
adolescentes, atualmente abriga ao més uma média de 68 pais e 184 maes, assim
como 61 criangas e adolescentes durante seu tratamento ambulatorial de
radioterapia ou quimioterapia. Totaliza, assim, uma meédia mensal de aproximada-
mente 300 pessoas beneficiadas, sendo que a previsdo € dobrar a capacidade de
acomodacédo com a construcéo da nova Casa de Apoio prevista em projeto.

De acordo com HIJG (2006), a campanha Mc Dia Feliz anualmente auxilia
com o0s recursos arrecadados a construcdo da nova Casa de Apoio, que sera
edificada ao lado do hospital e tera dormitorios, sala de televisédo, cozinha, oficinas e
brinquedoteca. A solenidade de langcamento da pedra fundamental foi realizada no
dia 24 de agosto de 2005, com a presenca de deputados estaduais, o prefeito de
Florianopolis e outras autoridades.

A estrutura fisica atual, localizada em frente ao HIJG, ndo é reconhecida pelo
governo estadual, muito menos recebe apoio de politicas publicas especificas,
sendo mantida com recursos angariados pelo voluntariado. Possui 04 funcionarios
vinculados ao HIJG que realizam plantdes conforme escala mensal. Conta com duas
alas de alojamento, sendo uma para os pais acompanhantes das criancas (que
comporta 12 pessoas distribuidas em 06 camas do tipo beliche) e outra para o
alojamento das criancas e suas maes (contando com 20 leitos dispostos também em
beliches). Ambas as alas possuem banheiro coletivo, sendo que a limpeza € mantida
por funcionéarios do HIJG em cooperacdo com os familiares das criancas.

Existe uma sala de estar que também funciona como recepcdo e que conta
com um telefone ramal do HIJG, onde criangas e acompanhantes podem realizar
suas refeicdes, fazer leituras de revistas, desenvolver atividades manuais conforme
sua preferéncia ou assistir televiséo.

Faz parte da Casa também uma cozinha, que pode ser utilizada pelos
abrigados, inclusive por mées de criangas internadas nas unidades de tratamento
intensivo do HIJG. Os alimentos basicos séo fornecidos pela instituicdo ou
providenciados pelas proprias familias, sendo a manutencdo da casa realizada com
recursos da Associagdo de Voluntarios que desenvolve atividades diérias no HIJG.

Um telefone publico também é disponibilizado nas dependéncias da Casa de
Apoio, servindo como recurso de comunicacdo com familiares e amigos distantes.

Cabe ressaltar o quao significativo é o seu toque, pois por muitos momentos pude
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constatar a ansiedade de criancas, adolescentes e familiares ao atendé-lo, sendo
muitas vezes 0 Unico recurso disponivel para matar as saudades de quem esta

longe e conectar-se com 0 mundo que deixaram para tras.

4.2 Os participantes do estudo

Participaram desse trabalho investigativo criangcas e adolescentes que
realizavam quimioterapia ou radioterapia ha pelo menos um més e seus familiares
abrigados na Casa de Apoio. A variacdo de idade de criancas e adolescentes foi de
2 a 13 anos.

Os critérios de inclusdo de criancas, adolescentes e seus familiares
ocorreram de acordo com a indicacdo da assistente social, responsavel pela Casa
de Apoio vinculada ao ambulatério de quimioterapia do HIJG, sendo que no primeiro
contato foi apresentada a proposta do trabalho e destacada a importancia da
participacdo. As DCS auxiliaram como estratégia de aproximacao importante entre
os envolvidos e na inclusdo de outros participantes durante o andamento da pratica
assistencial.

Foram excluidos do estudo os familiares, criangas e adolescentes que
manifestaram o desejo de ndo participar ou que, devido a condi¢des clinicas, ndo
tiveram como freqlientar os encontros propostos inicialmente no grupo de familiares

ou individualmente com a pesquisadora.

4.3 Dimenséao ética do estudo

Inicialmente, obtivemos a autorizacdo da direcdo do HIJG e da assistente
social responsavel pela Casa de Apoio para realizar a proposta junto a casa
vinculada ao Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), de Florianopolis/SC, pois
apesar de existirem outras instituicbes de salde capazes para realizar o tratamento
oncologico na infancia, atualmente este € o Unico centro de referéncia no estado que
efetivamente realiza tratamento quimioterapico ambulatorial.

O projeto, antes de ser iniciado, também foi encaminhado para avaliacdo do
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Comité de Etica da instituicdo, o qual o analisou e aprovou mediante parecer
consubstanciado N° 028/2006, em 06 de outubro de 2006 (ANEXO 1). Destacamos
ainda que o nome da instituicdo foi mantido, de acordo com exigéncia do comité de
ética, sendo assumido o compromisso de que quando os resultados da pesquisa
fossem divulgados ou publicados, 0 nome da instituicdo seria citado.

Enquanto compromisso do pesquisador, procuramos seguir a Resolugao
CNS/MS 196/96 e suas complementares, que regulamentam a Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos no Brasil, procurando assegurar a privacidade e confidencialidade
dos dados, bem como identificando a possibilidade de riscos aos sujeitos e
garantindo formas de encaminhamentos a fim de minimiza-los. Seguimos um plano
de obtenc&o do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — (APENDICE
A), assegurando o compromisso de arquivar os dados coletados confidencialmente e
de devolver os resultados obtidos aos sujeitos e divulga-los posteriormente.

Os riscos advindos do estudo foram relacionados a possibilidade de causar
constrangimentos nos participantes quanto a questbes pessoais que fossem
discutidas nos encontros e durante as DCS previstas para a coleta de dados.
Nessas situacdes, procuramos preservar 0s participantes, ressaltando que nao
precisariam responder e que teriam plena liberdade para desistir temporaria ou
definitivamente da pesquisa. Quanto aos beneficios, prevemos apenas os indiretos,
visto que com essa pesquisa podera se propor um cuidado diferenciado de
enfermagem em casa de apoio a crianca e ao adolescente com cancer.

Aos participantes foi fornecido o TCLE, prevendo espaco para a assinatura do
familiar e também das criancas e dos adolescentes, respeitando 0s niveis de
compreensao deles. Foi previsto também um termo de consentimento a parte para
obtenc&o de registros fotograficos (APENDICE B), conforme solicitacdo do comité de
ética. Aderiram ao estudo cinco criancas e/ou adolescentes e seu acompanhante
familiar, totalizando 10 participantes. Em acordo inicial entre pesquisador e
participantes, foi decidido que os familiares seriam denominamos por codinomes de
flores, a partir de suas preferéncias pessoais. Ja as criancas e/ou adolescentes
foram denominados a partir do interesse deles por seus animais de estimagcdo ou
por personagens favoritos. Dessa forma, procuramos respeitar o anonimato dos
participantes envolvidos.

Diante da consciéncia da dimenséao ética para o desenvolvimento da proposta

na Casa de Apoio e em conformidade com o parecer da aprovacao prévia, enquanto
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pesquisadoras mantivemos o compromisso de apresentar ao CEP do HIJG relatérios
periodicos sobre o andamento da pesquisa e também o relatério final.

O comportamento ético ndo deve se ater unicamente aos atos que favorecem
0 bem-estar do cliente ou que garantem a seguranca dos profissionais; deve
abranger ambos, entendendo que somos todos atores sociais hesse processo, com
responsabilidades, direitos e deveres de cidaddo (CAPONI, 1995).

Para o desenvolvimento da PCA, foi assegurada aos participantes a livre
participacéo, o anonimato por meio dos codinomes escolhidos por eles e o direito de
desistir durante o processo se desejassem, bem como o livre acesso aos dados
coletados. Todos os acordos e esclarecimentos foram realizados antes do inicio dos
encontros, ap6s um contato inicial de acolhimento entre 0s participantes e a
pesquisadora durante as visitas na Casa de Apoio. Mediante TCLE, buscamos ainda
a autorizacdo para gravacao digital dos depoimentos e publicacdo de fotos dos
participantes, desde que preservado o0 anonimato. Em relacdo as criancas,
respeitou-se o consentimento que elas puderam fornecer frente a autorizacdo prévia

dos familiares.

4.4 O registro dos dados e o processo de andlise

Os dados foram registrados através de diario de campo, registros fotograficos
e gravador digital no intuito de se facilitar a coleta dos mesmos, conforme
autorizacdo prévia dos participantes. Além disso, durante as intervencgdes,
procuravamos anotar palavras-chave sobre os temas relevantes que surgiam. Em
apenas trés momentos utilizamos o gravador, por notar certa inibicdo por parte das
criancas e também pela dificuldade de transcrever as falas quando trabalhamos com
as oficinas, pois a euforia imperava durante 0 momento de producdes artisticas. Nao
contamos durante as oficinas com um pesquisador auxiliar, situacdo devida a
inexperiéncia inicial.

A cada encontro eram registrados, no diario de campo, 0os acontecimentos, as
intervencdes e impressbes sobre os fatos em formato de quadro (APENDICE C).
Procuramos descrever os diadlogos, de preferéncia em ordem cronoldgica,
ressaltando detalhes sobre o que foi dito e observado, impressfes, sensacdes, 0

que foi deduzido a partir do vivenciado, dificuldades e facilidades, destacando ainda
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0 que era preciso esclarecer nos encontros seguintes e encaminhamentos para as
futuras intervencdes durante a PCA.

O processo de apreensdo dos dados ocorreu através da organizagdo do
relato das informacdes, que foram transcritas de maneira que todos os dados,
independentemente da origem de sua obtencé&o (entrevista, observacoes, dinamicas,
grupos de vivéncia), estivessem identificados em forma de cddigos no préprio diario
de campo da prética assistencial. Apos a codificagdo, foram estabelecidas as
categorias, constituidas de conjuntos de expressées semelhantes de acordo com o
critério determinado durante o processo. Para isso, utilizamos a proposta de Trentini
& Paim (2004).

A fase de interpretacdo seguiu 0s processos de sintese, teorizagdo e
transferéncia. A sintese consiste na capacidade do pesquisador de relembrar com
detalhes e profundidade as situacdes do cotidiano da assisténcia. A teorizacdo se
deu através da inter-relacdo das informacfes obtidas com a fundamentacéo tedrica
do estudo, gerando novos conceitos, definicdes e conclusdes na pesquisa realizada.
Por fim, a transferéncia ocorreu quando os resultados obtidos positivamente por
meio da PCA puderam ser socializados para serem aplicados em outras realidades
semelhantes de assisténcia (TRENTINI & PAIM, 2004).

No decorrer do desenvolvimento da PCA e ao final de cada etapa dos
encontros, assim como apos a finalizacéo do trabalho, foi reservado um momento de
avaliacao pelos participantes. Para isso, foram utilizadas dindmicas de avaliacdo do
processo e registros dos depoimentos dos participantes, de forma escrita ou
gravada. A auto-avaliagdo da pesquisadora, registrada sob forma de diério de
campo, também fez parte de todo o percurso, a fim de refletir criticamente sobre o
andamento do trabalho desenvolvido e redimensionar possiveis ajustes durante a
trajetoria.

Foram levados em consideragéo, durante o processo de avaliacdo da PCA,
0S requisitos propostos por Trentini e Paim (2004) para rememorar 0sS principais
aspectos e comprovar a fidelidade do desenho da PCA, assim como para constatar
pontos desviantes no processo investigatorio.

Destacamos entre 0os aspectos avaliativos do processo pesquisar-cuidar: a
estreita relacdo com a situagéo social, a intencionalidade e transformacao da pratica,
a utilizacdo de métodos para envolver os sujeitos pesquisados no processo de

pesquisa, a articulacdo da pratica com os referenciais propostos, a estreita relacéo
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entre os resultados da pesquisa e as situacdes do cuidar, a postura do pesquisador
enguanto provedor do cuidado, os registros do cuidado como fonte de informacéo, a
construcdo de conceitos inovadores junto a pratica assistencial, o ato de cuidar
como parte do processo de pesquisa, 0 rigor cientifico e o retorno imediato a
situacdo do pesquisado no cuidado, a sistematizacdo e, por fim, a busca de
estratégias para valorizar o “saber-fazer”, refletindo sobre a implicacdo do “saber-

fazer” no “saber-pensar” para a mudanca da prética.



5 CAMINHOS PERCORRIDOS: A TRAJETORIA NA DESCOBERTA DAS
NECESSIDADES DE EDUCACAO EM SAUDE EM CASA DE APOIO

"N&o sei se a vida é curta ou longa demais,
mas sei que nada do que vivemos tem sentido
se ndo tocamos o coragéo das pessoas..."
(BILIBIO)

Neste capitulo, apresentamos o relato da pratica assistencial desenvolvida
gue serviu de base para essa pesquisa. A seguir, passamos a dissertar sobre as
categorias relacionadas as necessidades de educacdo em saude em casa de apoio,
constituidas de conjuntos de expressdes semelhantes que surgiram ao longo das
intervencdes de cuidado em Casa de Apoio e Dinamicas de criatividade e
sensibilidade — DCS.

5.1 Apresentando a Pesquisa Convergente Assistencial congregada a dinamica

de criatividade e sensibilidade do método criativo sensivel

Inicialmente, foi realizada uma préatica assistencial na Casa de Apoio a
Crianca e ao Adolescente com Céancer (SOUZA, 2006). A proposta foi desenvolvida
no segundo semestre de 2006, vinculada a Disciplina de Projetos Assistenciais em
Saude, do Mestrado em Enfermagem do Programa de POs-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina.

Ocorreram naquele periodo quatro encontros de pratica assistencial
direcionados a familiares, criancas e adolescentes que estavam em tratamento ha
pelo menos um més. Os encontros foram agendados conforme a disponibilidade dos
participantes, o horario de tratamento quimioterapico e/ou radioterdpico e as
condicdes clinicas de cada um. Os primeiros encontros para geracdo de dados
foram todos realizados nas dependéncias da casa de apoio.

Nesses momentos previstos, o0 desenvolvimento da sensibilidade e

criatividade dos componentes do grupo foi favorecido pela producédo de
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conhecimentos, pois o método utilizado conjuga técnicas consolidadas de coleta de
dados com dinamicas de criatividade e sensibilidade (CABRAL, 1999). Os encontros
foram registrados no diario de campo, facilitando o exercicio da andlise e a posterior
sistematizacdo em categorias. De acordo com o referencial desse estudo, registrar o
comportamento dos participantes do grupo e as expressdes nao verbalizadas tem o
seu lugar e o seu valor na compreensao do discurso no espaco dialdgico (BAKHTIN,
1997).

A escolha da Dindmica de Criatividade e Sensibilidade como estratégia
metodoldgica se deu pela possibilidade de favorecer a discussdo de uma tematica
fundamentando-se na pedagogia problematizadora, proporcionando a reflexdo sobre
a realidade dos participantes (criancas e adolescentes, bem como seus familiares).
Optamos por empregar esse método para facilitar a expressdo dos sentimentos
vivenciados pelas criangas e seus familiares, nessa fase dificil que € o tratamento da
doenca oncologica.

Em estudo realizado por Souza (2005) sobre a expressdo de criancas e
adolescentes com diagndstico de céancer, a autora afirma que investigacdes
utilizando outros instrumentos como o desenho, a musica ou oficinas ludicas podem
servir, além da descontracdo e do relaxamento, para promover um espaco
alternativo.

A cada novo encontro se definia uma pergunta norteadora para atingir os
objetivos da pratica assistencial, com a finalidade de, no decorrer dos encontros,
conhecer as necessidades de educacdo em saude da criangca com cancer e sua
familia em casa de apoio.

Em virtude das condic¢des clinicas de criancas e adolescentes, assim como de
seu tratamento, tivemos dificuldade de reunir todos em um mesmo grupo e horario —
tinhamos previsto, para o primeiro encontro, oito participantes e acabamos contando
apenas com dois, uma adolescente e seu familiar. Nesse encontro, ainda contamos
com o acompanhamento de Rosinha, de 4 anos, natural de uma cidade do sul do
estado, mas que em virtude da sua hospitalizacdo esteve presente somente nesse
momento.

Familia da regido do alto vale do Itajai, representada por Borboleta e Petunia.
Borboleta possuia 12 anos, estava hd 11 meses em tratamento com radioterapia e
quimioterapia, apresentando diagnéstico médico de osteosarcoma no colo do fémur.
Possuia ainda metéstases pulmonares. Seu sonho era ser bidloga, adorava a
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natureza e demonstrava alegria de viver — sua caracteristica era 0 sorriso, que
contagiava todos. Petunia, mae de Borboleta, separada ha 5 anos, mée de 2 filhas,
sofreu acidente automobilistico em agosto de 2006. Apesar disso, fazia questédo de
acompanhar a filha durante o tratamento enquanto outra filha permanecia aos
cuidados da av0, na cidade de origem. Manifestava constante preocupacdo e medo
de que Borboleta pudesse cair e se machucar durante as brincadeiras.

Para o primeiro encontro, denominado “Acolhendo”, utilizamos a técnica de
modelagem para DCS, tendo como questao norteadora “Como esté a situacao atual
de saude?”. Ap6s o momento inicial de producdo artistica individual com o uso da
modelagem e socializac&o dos significados de cada producéo, surgiram os temas de
debate do primeiro encontro. A producao artistica de Borboleta foi registrada sob a
forma do desenho de um rosto formado por flores na regido dos olhos, uma boca
com um enorme Ssorriso e uma centopéia colorida e sorridente na regiao do cabelo.

Segundo Borboleta:

22 19:35

Figura 1 — Produzida por Borboleta.

Cada bolinha da centopéia é uma dificuldade que ja passei desde o inicio dos
primeiros exames que fiz pra confirmar o que eu tinha, apesar disso a
centopéia ta sempre alegre (Borboleta).

A producéo artistica de Petunia foi uma crianca sentada a sombra de um
coqueiro, proxima a um jardim de flores. O céu era preenchido por nuvens claras e

escuras, e 0 sol estava encoberto. Os significados atribuidos a essa producéo
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representavam sua filha durante a trajetéria do tratamento. O coqueiro foi
relacionado ao tempo em que estao enfrentando a trajetéria de cuidados de saude e
tratamento oncoldgico, pois pouco antes da descoberta do diagnostico as duas
haviam plantado um coqueiro no jardim de casa. Petunia contou que agora o

coqueiro ja esté crescido.

22 19:34

Figura 2 — Produzida por Petunia.

Eu adoro flores, por isso coloquei aqui no desenho, pois sempre que
chegamos a Florianépolis, as petlnias da entrada da cidade fazem com que
eu tenha esperancas diante do tratamento. O sol pra mim nesse desenho é o
futuro, mas como o futuro é um pouco nebuloso ainda, ele esta coberto
parcialmente, as nuvens claras representam as vitérias do que ja passamos
até aqui e as nuvens escuras representam as dificuldades de cada dia
(Petdnia).

No segundo encontro, denominado “Integrando”, contamos com a
participacdo de novos integrantes, pois o interesse era grande em fazer parte do
grupo, despertado principalmente pelo resultado das producdes artisticas e pelo
constante tempo ocioso de criancas, adolescentes e familiares na casa de apoio.
Passamos a seguir a apresentacdo dos novos integrantes da DCS na casa de apoio,
que iniciaram sua participacdo nesse encontro.

Familia do extremo sul do estado: representada por Girassol, mae dedicada e

sempre disposta a atender o filho e ajudar os outros familiares da casa de apoio.
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Seu filho foi denominado pelo codinome Coelhinho, com 3 anos incompletos. Seu
diagnéstico ndo foi revelado durante as interacbes. Estava em tratamento com
guimioterapia hd 8 meses. Sofria muito com a rotina do tratamento, apresentava
muitas nauseas e vomitos e chegava a dormir com dois baldinhos, um de cada lado
da cama. Estava muito debilitado quando nos conhecemos. Era apegado a mae,
interagia pouco com as outras criangcas durante nossos encontros, verbalizava
poucas palavras e a sua chupeta o acompanhava durante todo o tempo. Era o
cacgula da turminha. Em nosso primeiro contato, quando mostrei a ele os lapis de cor
e a massinha de modelar, ele quis desenhar uma de suas méaos, que estava
imobilizada pela tala devido ao acesso venoso. Na véspera do ultimo encontro da
pratica assistencial, internou-se devido a piora de suas condi¢des clinicas.

Familia do sul do estado: Smurf (4 anos) e Rosa (méde). A menina havia
iniciado o tratamento ha 9 meses devido ao osteossarcoma, cancer na regiao do
dorso do pé direito. Smurf era muito ativa e esperta. Em nosso primeiro contato
chorava muito, pois queria que a mae lhe levasse ao mercado apds a quimioterapia
para comprar as guloseimas de sua preferéncia.

Familia da regido do litoral norte do estado: Cachorrinho preto (9 anos) e
Margarida (mée). O pai também acompanhava durante as vindas a Floriandpolis,
apesar de doente (era portador de cardiopatia e problemas renais). Em nosso
primeiro encontro Margarida estava pouco comunicativa e parecia muito preocupada
com Cachorrinho preto, que ja estava em tratamento ha 3 anos devido a Leucemia.
Afirmou possuir pouca esperanca na recuperacao da filha. A familia estava ciente de
gue o caso era muito grave, principalmente apds a recidiva da doenca. Cachorrinho
preto estava inapetente, com baixo peso e fazendo uso de vitaminas para reiniciar a
quimioterapia.

Familia do litoral norte: Lobo (13 anos) e Horténcia (mée). Estava em
tratamento ha 1 ano e 3 meses devido a Leucemia. No momento, realizava
radioterapia. Fez questdo de participar do 2° encontro, dizendo que a massinha de
modelar o fazia lembrar do seu tempo de crianca. A familia possuia boas condicdes
financeiras e Lobo j& havia voltado a frequentar a escola.

Nesse encontro, utilizamos na DCS o desenho livre e a modelagem, conforme
a preferéncia dos participantes. Iniciamos a etapa do acolhimento com uma vivéncia
grupal denominada “Subindo a montanha” (ALBIGENOR & MILITAO, 2005). Como

questao norteadora, propomos a seguinte pergunta: “O que € necessario para cuidar
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da saude?”. Apds a producao individual de cada integrante do grupo, foi iniciada a
socializacdo dos significados individualmente e dai partiu-se para o debate,
momento em que 0s temas comuns entre 0s participantes emergiram.

A seguir, apresentamos as produc¢des artisticas resultantes desse encontro,
que foram produzidas por dois adolescentes, duas criancas e uma das maes.
Tinhamos ao todo cinco familias envolvidas, sendo que uma delas foi representada
apenas por Girassol (mae), devido as condi¢cdes clinicas de Coelhinho (filho), que
ficou em repouso no alojamento. As outras maes acompanharam as discussdes e

auxiliaram nas producdes artisticas em conjunto com os filhos.

e 18:36

Figura 3 — Produzida por Cachorrinho Preto e Margarida.

Nessa producdo da familia, a crianca foi representada por um boneco sem
cabelos, usando um chapéu azul. Foi destacada a presenca de uma casa no
desenho, que significava a casa de apoio, a0 mesmo tempo em que também
significava saudades de quem ficou em casa e do restante da familia. No momento
desse grupo, Cachorrinho Preto estava com alopécia (auséncia dos cabelos), muito
emagrecida, aguardando melhora do quadro geral de saude para reiniciar a

quimioterapia. Ela sentia vergonha da auséncia dos cabelos.
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Figura 4 — Produzida por Borboleta.

Figura 5 — Produzida por Petunia.

Na producdo de Borboleta, houve destaque para a importancia da
alimentacdo em sua vida e na sua saude, especialmente para as frutas e verduras:

Gosto muito de comer frutas e saladas, por isso enchi 0 meu desenho com
todas as minhas favoritas (Borboleta).

Na producéo artistica de Petlnia, o servico de salde e os profissionais foram
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apontados como importantes para cuidar da saude delas. Porém, lamentou a
distancia que o servico se encontra da sua cidade de origem, pois precisam viajar

mais de cinco horas todas as semanas para ter acesso ao tratamento.

O meu hospital neste desenho ficou bem grande, pois eu queria que nele
pudesse caber todas as criancas do estado para fazer o tratamento (Petunia).

22 19:42

Figura 6 — Produzida por Smurf e Rosa.

Na figura produzida por Smurf e Rosa, foram representados os brinquedos
preferidos de Smurf, as bonecas; a flor preferida de sua mée, a rosa; o sino da

igreja, significando a importancia da crenga em suas vidas.

Apesar das dificuldade a gente sempre procura um tempinho pra ir na igreja,
pra agradece e pedi forca pra enfrenta 0 que ainda vem pela frente (Rosa).

Durante os depoimentos de Rosa, Girassol sempre complementava
colocando suas experiéncias e dificuldades de estar acompanhando o filho durante o
tratamento, principalmente com relacéo ao transporte e ao apoio familiar dos amigos

e dos voluntarios.

Dependo do transporte da prefeitura toda semana, pra trazer o Coelhinho no
ambulatério pra quimioterapia, se ndo fosse essa casa eu nao tinha
condic¢Bes financeiras pra ficar aqui. Sem fala nas dificuldades em casa... por
causa disso, a gente briga com o marido(...) ainda bem que sempre tem gente
pra ajuda (Girassol).
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22 19:39

Figura 7 — Produzida por Lobo.

Foi uma terapia para Lobo participar do grupo naquele dia. E preciso destacar
também o quanto foi positivo para sua auto-estima, pois todos elogiaram sua
habilidade durante a confeccdo da sua producéo artistica. A producéo representava
ele retornando as suas atividades normais de adolescente, podendo brincar e jogar
futebol com os amigos em um campo de futebol de que gostava muito, onde achou
uma cobra certa vez. Lobo estava terminando o tratamento com radioterapia, seu
cabelo ja havia crescido e ele demonstrava muita alegria por sua vida estar voltando

ao normal.

Ja to indo pra escola e voltei a fazer coisas que sdo importantes pra minha
salide, como jogar futebol com meus amigos (Lobo).

O encontro finalizou com um pedido das criancas: “Tia, quando tu vier de
novo nds queremos brincar!”, disse Borboleta depois de finalizarmos as atividades
do grupo naquele dia. Seu pedido foi reforcado por mais duas das criangas que
participavam naquele dia, Cachorrinho preto e Smurf.

Observamos naquele momento que as necessidades dos familiares, das
criancas e dos adolescentes eram diferenciadas, o que nos fez sentir certa
dificuldade em mediar o encontro. A maioria dos familiares queria socializar a

experiéncia vivida junto ao grupo, enquanto para as criangas e 0s adolescentes a
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atividade com o desenho e a massinha de modelar era 0 que mais chamava a
atencdo. A partir desse encontro, redimensionamos a proposta devido as distintas
necessidades elencadas. Passamos, entdo, a cuidar deles em momentos distintos.

Para isso, programamos o terceiro encontro, denominado “Brincando”, para
que pudéssemos cuidar das criancas e dos adolescentes utilizando o brinquedo
terapéutico. Nossa questao norteadora naquele momento foi: “Como posso utilizar o
brinquedo terapéutico para cuidar-educar a crianca em casa de apoio?”.

Ficou evidente a expectativa e felicidade das criangcas em poder brincar. A
euforia que tomou conta delas ndo era esperada, causando-nos muita surpresa e
alegria, pois notamos que o brinquedo terapéutico estava contribuindo para que
esquecessem por alguns momentos os tristes e dificeis fatos por que estavam
passando, valorizando assim 0s aspectos saudaveis de seu viver. Foi utilizado
inicialmente na sessao o jogo da memoria, por op¢do das criancas, e no decorrer da
brincadeira, elas nos convidaram a fazer parte também do jogo, demonstrando que
ja sentiam afinidade e confiangca com nossa presenca. Confirmando que a interacao
inicial foi eficaz, as criangas demonstravam-se muito comunicativas.

Antes de terminar o tempo da sesséo terapéutica, puderam brincar ainda com
a familia de bonecos que haviamos levado, sendo o roteiro da historia escolhido
pelas préprias criancas. Cada uma formava uma familia, que se situava diante dos
fatos e personagens comuns ao cotidiano que vivenciavam. Todas as criancas
tiveram a necessidade de serem cuidadas pela familia na histéria. As preferéncias
alimentares, o cuidado com os filhos, a necessidade de trabalhar, a aposentadoria e
o desemprego marcaram o roteiro da historia criada por elas.

A familiaridade com o cotidiano durante as brincadeiras e a reproducéo das
relacdes sociais vividas pelas criancas nos permite afirmar que em todo ato de fala a
atividade mental subjetiva se dissolve no fato objetivo da enunciacdo realizada: a
palavra se revela, no momento de sua expressao, como o produto da interacdo viva
das forgas sociais (BAKHTIN, 1997).

No decorrer da brincadeira, quando surgiu a possibilidade dos personagens
morrerem durante uma enchente, houve a proposta de mudanca no roteiro da
histéria. “A morte em cena” parece ter sido causa de choque e tristeza para algumas
criangas, enquanto outras pareciam reagir com muita naturalidade diante do fato.

Devido as proximidades do Natal, o roteiro proposto pelas criangas foi um

final feliz, simbolizado pelo momento em que todas as familias se reuniram ao redor
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de uma gigante arvore natalina, construida com um vestido recebido como doacao
durante aquele dia na casa de apoio. Naquele momento da brincadeira, trocavam
presentes e comemoravam a data festiva com muitos fogos de artificio.

A sensibilidade ficou evidenciada durante todo o desenvolvimento da sessao
de brinquedo terapéutico. O sentimento de realizacdo era evidente: foi possivel
observar o que a brincadeira gerou de transformacéo para aquelas criancas durante
0Ss momentos que pudemos lhes proporcionar. O brinquedo terapéutico mostrou-se
um importante recurso para que as criancas pudessem vivenciar 0S aspectos
saudaveis de seu cotidiano. Também auxiliou na identificacdo de suas necessidades
e dificuldades, possibilitando a reorganizacdo das prioridades do cuidado de
enfermagem e da educacdo em salde a cada crianca e adolescente na casa de
apoio.

Ao término da atividade junto as criancas, fomos surpreendidos com a

avaliacao e reacdo das méaes, diante da sesséo do brinquedo terapéutico:

foi muito bom ver minha filha feliz, brincando (...) tu ajudou a tirar um peso das
minhas costas, a nossa sobrecarga é muito grande durante o tratamento
deles (...) nos privamos de chorar na frente das criangas... (depoimento das
maes Rosa e Margarida).

O quarto encontro, denominado “Cuidando”, foi realizado com uma das
maes. Nesse dia, estabeleceu-se um momento dialdgico de interacéo individual, pois
as outras familias ndo estavam presentes no horario previamente combinado
(algumas ja haviam retornado para sua cidade de origem e uma das criangas havia
sido internada em virtude da piora nas condi¢des clinicas). A questdo norteadora
estabelecida para esse encontro foi: “O que posso fazer para cuidar das mées?”.

Essa questdo desencadeou varios temas que possibilitaram conhecer um
pouco da situacdo, dos medos, das vitérias, da sobrecarga e do envolvimento da
familia com o tratamento do filho. Dar apoio aos familiares que passam pela casa de
apoio, escuta-los com sensibilidade, propiciando momentos em que possam falar
sobre seu sentimento sem a presenca dos filhos, sdo fungcdes inerentes ao
profissional de salde. Essa experiéncia evidenciou a necessidade do “falar sobre”
como algo terapéutico, apontando para a importancia da atuacéo interdisciplinar no
suporte as familias. Procuramos, diante da situacdo da pratica assistencial,
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conversar com a enfermeira do ambulatério de oncologia e com a assistente social
sobre os fatos e o andamento do trabalho na casa de apoio.

Ao avaliar os resultados alcancados até aquele momento e a aplicabilidade da
proposta de educacdo em saude em casa de apoio, observamos que havia
necessidade de maior espago de tempo para o desenvolvimento de uma proposta
desta complexidade. Por outro lado, a utilizacdo das DCS nos auxiliou para que
pudéssemos atingir 0s objetivos iniciais, pois essa abordagem metodologica
proporciona “trazer a tona questdes latentes (...) dificeis de serem socializadas”
(CABRAL, 1998; 2004).

A casa de apoio configurou-se em potencial espaco de cuidado e educacéo
em saude, pois proporcionou momentos singulares para a troca de experiéncias
entre criancas, adolescentes e familiares.

O brinquedo terapéutico auxiliou na interagdo com as criangas e 0sS
adolescentes, tornando-os mais comunicativos, facilitando o contato entre os
envolvidos e a aproximacdo com o mundo e com as expectativas da infancia e da
adolescéncia.

Do quinto ao oitavo encontro, foi dada continuidade a prética assistencial
transcorrida durante o primeiro semestre de 2007, realizando interagdo com cada
familia com o objetivo de levantar suas necessidades. Para tanto, foi necessario
fortalecer vinculos saudaveis e estabelecer as prioridades de enfermagem diante de
cada novo caso e situacao evidenciada.

Em um dos encontros seguintes, durante o acompanhamento da familia de
Cachorrinho Preto, levei um livrinho de historia que falava do medo da sementinha
de discutir a questdo da morte, no intuito de introduzir o assunto da recente perda de
Cachorrinho Preto, o falecimento de seu pai. Mas 0 momento foi inoportuno, e nao
foi possivel uma interacdo junto a ela. Despedi-me, respeitando sua resposta e
guardando o livrinho para um préoximo momento, deixando-a aos cuidados da sua
mae, Margarida. Dois meses depois, fiquei sabendo pelas proprias criancas da casa
de apoio que Cachorrinho Preto j& ndo vivia mais entre nés. Naquela oportunidade,
as criangcas demonstraram espanto por eu ndo saber do fato, mas preferiram nao
continuar o assunto, pois era mais interessante concluir suas produc¢des artisticas.

Como no transcorrer dos encontros seguintes havia poucos participantes e 0s
mesmos se restringiam em particular a cada familia, optamos por ndo descrevé-los

na integra, sendo que os dados gerados estdo incluidos no subtitulo a seguir.
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Ao finalizarmos a prética assistencial com o nono encontro, promovemos um
novo encontro coletivo entre as familias, do qual participaram duas das familias
vinculadas a pesquisa, cujas criancas ainda estavam em fase de conclusdo do
tratamento. Durante esse momento de troca de experiéncias entre as familias
(enquanto as criancas liam os livrinhos de histéria que levei para facilitar a
socializacdo delas), as méaes falaram sobre a felicidade que estavam sentindo ao ver
a saude das filhas e poder concluir o tratamento.

Os encontros grupais com as DCS propiciaram o desenvolvimento da
sensibilidade e criatividade dos componentes do grupo e acabaram favorecendo
também a producdo de conhecimentos durante a pratica assistencial em casa de
apoio. Apesar da dificuldade de constituir os grupos ser real e intrinseca ao proprio
tratamento (assim como as implicagdes referentes ao fato de os usuarios da casa de
apoio serem oriundos de outras regides), os grupos foram realizados sempre que
possivel. Caso contrario, os encontros eram realizados com os individuos da propria

familia e eu, enquanto mediadora do processo educativo.

5. 2 Conhecendo as necessidades de Educacdo em Saude em casa de apoio

As necessidades de educacdo em saude elencadas a partir da pratica
assistencial junto a criancas, adolescentes e familias, apds as analises dos diarios
de campo, deram origem a categorias que foram agrupadas pela aproximacéo de
temas: o corpo tem necessidades especiais; a busca pela cidadania; aprendendo a

conviver com a doencga oncolégica; garantindo o apoio familiar e a socializacao.

5.2.1 O corpo tem necessidades especiais

Durante o tratamento oncolégico ambulatorial, o corpo da crianca e do
adolescente ambulatorial reflete como cada um convive e reage diante do cotidiano
de ser crianca ou adolescente. Ao mesmo tempo em que sdo sensiveis frente aos
efeitos colaterais da quimioterapia e radioterapia, eles sao criativos em enfrentar as
dificuldades, superando situagOes dificeis e temidas por muitos adultos.

Temos muito que aprender com criangcas e adolescentes que vivenciam o

cotidiano da doenga oncoldgica. Enquanto os adultos e familiares temem falar sobre
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0 cancer, eles nos ensinam que falar sobre essa doenca tdo assustadora em nossa
sociedade pode ser algo simples, que requer a habilidade e a alegria de uma
crianca. Podemos aprender muito com eles, pois vivenciar um cuidado sensivel
implica a mudanca dos velhos condicionamentos e a compreensao de que somos
eternos aprendizes na arte de cuidar (KOECHE, WALTRICK e SOUZA, 2006).

Durante o desenvolvimento do trabalho, constatamos o quanto a condi¢cao
fisica da crianca e do adolescente, devido ao efeito da quimioterapia/radioterapia e a
presenca de dispositivo para acesso venoso, interfere nas necessidades corporais,
na interagdo com as outras criangas e na participacédo das atividades de educacao
em saude, inclusive em grupos. Esses fatores levam a dificuldade da crianca e do
adolescente em aderir ao tratamento, pois alguns se negam a tomar a medicacao
guando comegam a vivenciar os efeitos colaterais.

Outras criangas faziam da necessidade alimentar uma verdadeira chantagem
com as maes: sempre ap0s uma sessao de quimioterapia tudo era motivo de choro,
principalmente se a mae néo satisfazia suas vontades de comer guloseimas ou seus
alimentos favoritos. As necessidades de alimentacdo foram manifestadas em muitos
momentos durante as brincadeiras, as DCS e a interacdo junto as familias que

participaram da pratica assistencial:

Hoje ndo to muito bem tia, comecei a sentir dor de barriga por causa da
guimio que comecei a fazer de novo (...) vou ter que come alguma coisa,
assim passa... (Borboleta).

A biosseguranca foi um dos temas dessa categoria que interferiram
diretamente nas necessidades de educacdo em saude dos familiares, de criancas e
adolescentes. Era uma preocupacao constante das maes a protecao dos filhos para
gue em momento algum pudessem correr riscos ou piorar o quadro clinico, mesmo
durante as brincadeiras e as rotinas de seu cotidiano.

As mades mencionavam 0 quanto era importante conhecer o que realmente
acontece no organismo da crianca e do adolescente para melhor compreender e
tirar dividas sobre a realidade do tratamento, de exames e diagnosticos. Apesar
disso, mesmo sabendo o que acontecia, uma das maes sempre evitava falar sobre o
cancer com a filha, pois dizia que gostaria de protegé-la e amenizar o sofrimento

relacionado ao assunto:
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N&o falo a palavra cancer perto dela, prefiro fala tumor, pois assim falo pra ela
gue ndo é tdo grave, que ainda existe chance de cura... (Petlnia).

Durante as DCS, foi discutido com adolescentes questbes envolvendo as
mudancas do corpo e dos habitos de vida em funcdo da quimioterapia, pois eles
deixaram de fazer coisas rotineiras, como brincar de correr e jogar futebol. Além
disso, a alopécia (perda dos cabelos) passou a fazer parte de suas vidas quando
iniciaram a quimioterapia:

Eu antes até jogava bola, adorava correr e pular (...) depois que descobri que
estava doente, ndo fiz mais isso, comecava a sentir dor (...) e quando
comecou a cair meu cabelo eu pedi para raspa logo, no inicio a mae até me
colocou uma peruca, mas eu sentia muito calor e sempre que voltava para
casa, sentia cheiro de remédio nela, ai desisti de usar e assumi minha careca
(Borboleta).

Antes eu jogava com meus amigos (...) eu tive que parar de ir a escola
guando iniciei o tratamento (Lobo).

A compreensédo da crianga e do adolescente sobre o que realmente estava
acontecendo com eles foi pauta de nossas conversas. Os adolescentes,
principalmente, demonstravam curiosidade de ver e entender os exames e 0 porqué
de fazé-los. Ao mesmo tempo, se referiam a dificuldade de compreensdo da
linguagem utilizada pelos profissionais de saude no momento de uma orientacdo de

educacdo em saude:

tenho curiosidade de ver esse nodulo, queria guardar ele (...) ndo entendo o
gue eles falam, falam umas coisa dificil que eu ndo entendo (...) ndo sabia
gue ia fica com esse caninho [referindo-se ao dreno de térax que permaneceu
ap6és nova bidpsia], eu ndo imaginava que era assim esse caninho
(Borboleta).

Este depoimento nos faz repensar o uso de uma linguagem mais adequada
para ser utilizada com criangas e adolescentes durante as intervengdes de educacgao

em saude e demais orienta¢ces para o0 seu auto-cuidado.
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5.2.2 A busca pela cidadania

Diante da constante luta pela vida frente a convivéncia com a doenca crénica,
as familias que dependem da casa de apoio enfrentam inumeras dificuldades
financeiras. Constatamos, através de depoimento durante uma das interagdes com
Margarida, mée de Cachorrinho Preto, sua necessidade de buscar servicos gerais
de limpeza, pedindo auxilio e colocando-se a disposi¢cdo dos proprios funcionarios
da instituicdo hospitalar, pois ndo possuia recursos financeiros para se manter em
Florianopolis.

A busca por direitos e respeito enquanto cidadds deixava as familias
indignadas, principalmente diante das diferencas de direitos sociais, uma vez que
familias na mesma situacdo eram beneficiadas com privilégios ndo proporcionados a
todas. Recursos disponibilizados por meio da Lei Organica da Assisténcia Social —
LOAS (Lei 8742 de 07/12/1993) — beneficiavam somente algumas familias, enquanto
outras tinham que enfrentar a situacdo sem auxilio financeiro (sendo que no capitulo
IV — dos beneficios, assegura-se o direito da crianca receber beneficios eventuais
diante de situagbes de vulnerabilidade temporaria, como é o caso da doenca
oncologica).

Em muitos encontros, depoimentos das méaes sobre a importancia do Hospital
Infantil como servico de referéncia e 0 acesso ao tratamento marcavam noSsSO0S
momentos de discussdo. Elas relatavam quantas dificuldades passavam para
conseguir 0 acesso ao transporte para levar o filho ao tratamento semanalmente e a
importancia da casa de apoio em suas vidas, ao mesmo tempo em que lamentavam
a auséncia de politicas publicas que garantissem o amparo da familia durante o
tratamento, bem como seus deslocamentos e sua manutencgéo de vida.

Pudemos constatar, durante a pratica assistencial em casa de apoio, que 0
auxilio as familias provinha de varias iniciativas, porém individuais, € em sua grande
maioria, de voluntarios. O dia em que chegavam doacdes de calcados e roupas era
festejado pelas familias; o espirito solidario sempre estava presente, pois todos
dividiam as mesmas doacoes.

As questdes financeiras e a constante auséncia da outra parte da familia que
haviam deixado em casa em funcdo de acompanhar o filho para tratamento foram
reveladas por algumas méaes como motivo de interferéncia no relacionamento
conjugal e afetivo da familia. Ressalto que foi identificada a necessidade de
acompanhamento psicolégico também aos familiares de criancas e adolescentes,
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mas na situacdo atual ndo existe acompanhamento psicolégico ambulatorial para os
familiares, somente para criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico.

Ao se sentirem incluidos e parte do grupo envolvido na pesquisa convergente-
assistencial, foram observadas manifestagcdes positivas em criangas, adolescentes e
familia ao participarem das DCS, até mesmo naqueles que nédo iriam participar do
trabalho em funcéo de estarem aguardando leito para internagao.

Apesar de afetados por uma doenca crénica como 0 cancer, as criancas e 0s
adolescentes nos ensinaram que a doenga nao os impede de buscar a realizagao de
seus sonhos, de estarem felizes e de brincar, de continuar a frequientar as atividades
escolares com o suporte da Classe Escolar que existe dentro da instituicdo
hospitalar e de lutar pelos seus direitos frente ao tratamento e para ter o acesso as
medicacoes:

guero continua estudando (...) adoro a natureza (...) quero ser bidloga (...)
tivemos que entrar na justica pra fazer este ciclo da quimioterapia, por causa
da medicacgdo que é muito cara! (Borboleta).

As DCS utilizadas para a producéo de dados junto a criancas, adolescentes e
familia serviram para a discusséo de temas que eram comuns as suas necessidades
de educacdo em saude, despertando-os para a tomada de consciéncia na busca de
seus direitos enquanto cidadéaos, estejam eles vivenciando a situacao de saude ou
doenca (Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA —, Lei 8069, de 13 de julho de
1990).

5.2.3 Aprendendo a conviver com a doenca oncologica

A convivéncia com a doenca cronica faz com que a familia sinta medo de
enfrentar muitas situagfes, principalmente com relacdo as perdas ocasionadas
durante esse periodo (com destaque para a possibilidade de vivenciar a morte do
filho). Muitas das maes com quem convivemos durante o desenvolvimento desse
trabalho disseram que passaram a ser superprotetoras dos filhos e que acabaram
convivendo com o medo diariamente, ao ter que ouvir do profissional de salude o
prognéstico futuro apdés mais uma sessdo de quimioterapia, ao descobrir o

diagnostico, ao constatar a recidiva do cancer apos longo periodo de tratamento e
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ao nao saber o que viria ainda pela frente.

Com o recurso das DCS, o encontro das familias serviu como momento de
socializacdo e desabafo sobre as dificuldades em seus relacionamentos conjugais e
familiares. Nesse sentido, possibilitou as maes oportunidades para que também
fossem cuidadas, ouvidas e apoiadas para superar suas dificuldades, mesmo
distantes dos demais familiares.

Enquanto as mées puderam se dedicar aos cuidados com a alimentacdo, com
as roupas, ou até mesmo providenciar a busca da nova medicagdo que estava para
chegar ao ambulatério, as criancas puderam brincar em sessao de brinquedo
terapéutico. Essa experiéncia do uso do brinquedo terapéutico em casa de apoio foi
avaliada como positiva pelas mées, pois mesmo ndo sendo direcionadas a elas,
representou um momento de diminuicdo de suas tensdes ao verem a felicidade dos
filhos brincando. Isso lhes permitiu realizar outras atividades que ndo se limitassem
somente ao cuidado dos filhos, inclusive cuidar de si mesmas, como fazer as unhas
ou tomar um banho, o que acabou favorecendo a melhora da auto-estima.

Uma das necessidades apontadas pelas méaes para auxiliar no cotidiano da
doenca cronica do filho foi a possibilidade de existirem momentos em que pudessem
falar sobre seus sentimentos distantes dos filhos: momentos especiais para elas,
para que pudessem chorar e socializar suas dificuldades, procurando identidade
com outras maes da casa de apoio. O atendimento psicolégico para as maes
durante o tratamento ambulatorial do filho foi destacado como um instrumento
positivo para esse enfrentamento; mesmo ndo ocorrendo atualmente, ele foi
apontado como um caminho e suporte importante.

A persisténcia para encarar os desafios, de acordo com as maes, se deve ao
cultivo da esperancga, ao constante alimento de suas crencas (ao frequentar a igreja,
fazer as oracdes), ao apoio recebido de familiares e amigos durante a trajetoria e a
fé de que é preciso superar os obstaculos para atingir a cura.

As criancas e os adolescentes sofrem mais com a distancia e a saudade das
rotinas familiares, escolares e de suas amizades. A auséncia do pai durante o
tratamento foi destaque entre as criangas. Como na maioria dos casos
acompanhados na PCA ele era o unico membro da familia que garantia o sustento e
a manutencao financeira, & mae cabia o papel de acompanhar o filho em tratamento.
Apesar disso, apresentavam a alegria de viver e ser crianga ou de descobrir o
constante desvelar da adolescéncia.
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Vivenciamos o quanto é dificil e sofrido para criancas e adolescentes conviver
com a morte em seu cotidiano de vida, pois durante o tratamento eles ficam sabendo
ou perguntam sobre a auséncia de mais uma crianca ou adolescente em seu grupo
de convivéncia diario. A negacao de tal situagdo por parte da crianga ou o fato de
nao falar sobre o0 assunto é uma maneira encontrada para evitar momentos como
este, que lhe causam desconforto e tristeza pois ela sabe que a mesma situacao

também pode ocorrer com ela:

foi muito triste vé ele morre aqui na casa e a gente ndo pode faze nada a
tempo pra salva ele (...), corremos pro hospital com ele no colo, mas ele ja
chego morto (...) seria importante ter alguma enfermeira aqui (...) essa histéria
ta triste, vamo inventa outro fim pra ela (...) (Borboleta).

Uma das criangcas com quem convivemos durante esse periodo, Cachorrinho
Preto, perdeu o pai devido a problemas de saude, e para minha surpresa, durante
Nnosso primeiro encontro, apés um més de falecimento de seu pai, ela afirmou que
estava tudo bem, que o pai tinha ficado em casa para cuidar de seus irm&aos. Logo
apos, a sua mae chegou e desmentiu o fato, relatou o que realmente havia
acontecido e me pediu ajuda para que sua filha pudesse assimilar melhor a situacéao.

A tentativa de falar sobre o assunto naquele momento foi um pouco frustrada.
Contudo, percebi que apds a mée ter contado o que havia ocorrido, a crianca sentiu
certo alivio, pois agora eu ja estava sabendo e ficou mais facil conversarmos sobre o
que realmente acontece com as pessoas quando elas morrem e sobre 0S n0ssos
sentimentos com relacéo a perda das pessoas que amamos.

Procurei interagir com a equipe do ambulatério para coloca-los a par do que
estava acontecendo nesse caso e realizar os encaminhamentos necessarios para

que Cachorrinho Preto superasse e ressignificasse sua perda.

5.2.4 Garantindo o apoio familiar e a socializagao

Diante das necessidades de educacdo em saude, constatamos o quanto é
fundamental garantir o auxilio familiar a criancas e adolescentes durante sua
passagem pela casa de apoio, sendo que o estabelecimento de momentos que
propiciem a socializacdo também é uma forma de assegurar a interacao de criancas

e adolescentes com o mundo externo ao tratamento.
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A socializagdo destacada nesse trabalho correspondeu aos momentos em
que as maes ajudavam umas as outras, estabelecendo e fortificando lacos de
amizade, troca de experiéncias, ajuda mutua e dividindo doacdes recebidas e
necessidades demonstradas por elas para participarem das DCS e das demais
atividades correspondentes a essa PCA. Nesse contexto, percebemos o real valor
das relacbes estabelecidas, pois quando as familias sdo apoiadas por amigos,
voluntarios e demais membros familiares, elas se fortalecem e criam estratégias de
superacao diante dos percalgos surgidos em sua caminhada.

Para atender as necessidades de criancas e adolescentes, a familia
estabelecia alternativas de convivio em seu cotidiano, de modo que sempre um
membro (o0 pai ou a mae) acompanhasse o filho durante o periodo que estivesse na
casa de apoio para o tratamento ambulatorial. Essa situag&o foi vivenciada junto a
uma das familias acompanhadas nesse trabalho, quando mesmo diante da sua
situacdo de doenca, o pai da crianca fazia questdo de, na auséncia da mae,
acompanha-la em todo o processo de cuidado.

Na sessdo de brinquedo terapéutico péde ser constatada essa necessidade
de socializagdo e apoio familiar manifestada pelas criangas, pois no roteiro da
histéria inventada por elas, todos os personagens criados pertenciam a uma familia,
na qual estavam presentes ao menos o0s pais e avos. Observamos o quanto a
presenca da familia garante para criancas e adolescentes maior seguranca e
conforto diante do duvidoso caminho que tém a trilhar.

O fato de serem visitadas por amigos e pessoas que vivenciam situacoes
semelhantes ou com quem criaram vinculos durante o tratamento também foi
percebido como positivo. O estabelecimento do contato telefénico com os demais
membros familiares e amigos era sempre motivo de euforia, tanto para a familia
guanto para criancas e adolescentes, principalmente pelo fato de romper a rotina da
casa de apoio, livrando-os muitas vezes de um cotidiano de ociosidade, tristeza, dor

e sofrimento.



6 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Ao desenvolver a prética assistencial em casa de apoio a crianga e ao
adolescente com cancer, pude conhecer as reais necessidades de educagdo em
salude nesse espaco, e posso afirmar portanto que elas sdo muito mais amplas do
gue imaginamos. Essas necessidades ndo estdo estritamente ligadas aos aspectos
biol6égicos (como muitas vezes as enfocamos enquanto profissionais de saude
envolvidos no cuidado do ser humano), mas estdo relacionadas aos cuidados
especiais com o corpo, com a busca pela cidadania, com o processo de aprender a
conviver com a doenca cronica e com a garantia do apoio familiar e da socializacao.

Durante a elaboracao, implementacdo e avaliagdo da proposta de educacgao
em saude em casa de apoio, confirmamos que a utilizacdo de estratégias de
geracdo de dados que possibilitem a valorizacdo da esséncia criativa e sensivel dos
participantes, de modo que possam ser sujeitos ativos do processo, favoreceu a
construcdo do conhecimento coletivo.

Por ndo existir na realidade estudada uma estrutura que conte com o suporte
de profissionais de saude constatamos, através da verbalizacdo de sentimentos em
varios momentos, as dificuldades e necessidades que as familias enfrentam quando
ndo ha uma politica publica voltada a realidade local. Tais aspectos refletem a
inadequacao da politica nacional do Projeto Expande e a auséncia de investimentos
publicos em prol das casas de apoio.

O local escolhido para o desenvolvimento do estudo mostrou-se um potencial
espaco para a educacdo em saude e promoc¢do de cidadania da crianca e do
adolescente com céancer, assim como de suas familias.

Como em uma das categorias desse estudo apontamos que é preciso
aprender a conviver com o diagnoéstico do cancer, percebemos que, de fato, o
cancer e seu tratamento ambulatorial causam diversos transtornos para a vida da
familia, gerando conflitos familiares, conjugais e mudancas de rotina, portanto
prejudicando seu cotidiano. Diante disso, os autores Tavares, Segdvia e Paula

(2007, p.2) afirmam que a enfermagem deve:
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acompanhar o processo diagnéstico e terapéutico através do
aperfeicoamento de habilidades técnicas, diminuir os efeitos agressivos que
afetam o desenvolvimento da crianga, assistir a crianca objetivando sua
integralidade, reunir criancas com a mesma problematica para que se ajudem
mutuamente, proporcionar oportunidades para que, através da recreacao,
manifestem suas ansiedades, angustias e medo, ouvir as manifestacdes e dar
apoio, orientar os pais a lidar com o filho de acordo com a fase da doenga em
gue 0 mesmo se encontrasse.

O apoio de familias, amigos e pais de outras criangas com cancer € muito
importante para o enfrentamento da doenca. Devido a vivéncia do cuidado de uma
crianca com cancer, os familiares aprendem na convivéncia diaria com a doenca,
dando mais valor a familia e tornando-se mais unidos (NASCIMENTO, 2003). Essas
afirmacdes se confirmaram diante da pesquisa, pois constatamos durante a pratica
assistencial que é preciso garantir o apoio familiar e a socializacdo entre as
criangas, assim como entre as familias, facilitando também o processo educativo e
fortalecendo a educacgéao baseada na realidade vivida pelos participantes.

As mées, sendo as principais responsaveis pelos cuidados com a crianca e o
adolescente, sédo as que sofrem mais, ja que tém de abdicar dos seus interesses em
prol das necessidades de seus filhos. Sdo elas que mais se dedicam, abrindo méo
de viver sua propria vida para viver a vida de seus filhos. Muitas deixam de cuidar de
seu lar, de seus outros filhos, de seus companheiros e até delas mesmas para
dedicar-se com exclusividade ao acompanhamento do filho em tratamento. Essa
falta de cuidado consigo mesmas enquanto mulheres, praticamente abandonando
sua vida conjugal, pode ser um dos fatores responsaveis por fazer com que muitos
companheiros busquem outro relacionamento ou optem pela separacao,
ocasionando o sofrimento dos filhos também (VERNIER, 2007).

Existem ainda familias que n&o apresentaram tantas dificuldades, pois
possuem uma boa estrutura familiar, relacionamentos solidarios e bem
consolidados, apoio de amigos e demais membros familiares. Como constatamos
nessa pesquisa convergente-assistencial, o recurso da religiosidade também é um
fator muito positivo para que se estabeleca uma harmonia familiar, aumente a
esperanca no restabelecimento da saude do filho e sejam superadas muitas
dificuldades.

Observamos também que as familias reagem diferentemente diante de uma
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doenca cronica. H4 aquelas que se unem e buscam forcas mutuamente, enquanto
em outras se estabelece certo distanciamento. Nestas familias, tanto os pais quanto
os filhos acabam agindo com indiferenca, apresentando comportamento de revolta
pelo fato de os cuidados e a atencdo nao estarem voltados para eles, o que pode
afetar ambos, gerando reacfes de ansiedade, depressao e falta de esperanca com
relagdo a vida (ALENCAR, LAMEGO e PEREIRA, 2007).

A familia que convive com uma crianga com cancer tem presente em seu
cotidiano o sofrimento, o desespero, o medo e a impoténcia, tanto no que se refere
ao ser acometido como ao grupo familiar. Ao mesmo tempo, 0 apoio, a
compreensao e 0 respeito vém preservando a unido familiar. Fica claro que a
experiéncia do cancer é um momento dificil, tanto para a crianca como para 0s
familiares, sendo comum que a presenca dessa enfermidade carreie sentimentos
dolorosos e negativos, até por que a familia esta lidando com uma situacao cheia de
incertezas e com a expectativa de morte (CAGNIN, LISTON, DUPAS, 2004).

Lemos e Mello (2004) concluiram que a criangca com cancer e sua familia
entram em contato com exames, procedimentos, aparelhos e palavras
desconhecidas, como também com termos incompreensiveis. O tratamento
oncologico exige retornos e internacgdes frequentes, entdo a crianga, o adolescente e
a familia passam a se familiarizar com os procedimentos, nomes dos medicamentos
e rotinas do tratamento (WONG, 1999). Isso vem ao encontro do vivenciado na casa
de apoio durante esse periodo, uma vez que tanto as criangcas quanto 0s
adolescentes afirmaram que durante o tratamento ambulatorial sentem
necessidades especiais em seu corpo, o que deu origem a uma das categorias
desse estudo.

Menossi e Lima (2004) mostram que a empatia que existe entre a crianga, 0
familiar e o profissional € de grande importancia para uma assisténcia adequada. A
familia também é englobada no cuidado, seja atendendo-se as suas necessidades
ou construindo uma relacao de parceria nesse cuidado. Como o trabalho em equipe
€ de extrema importancia ao cuidado da dor da crianca e do adolescente com
cancer, cada componente deve lidar com a sua parte do cuidado, de modo que a dor
seja minimizada.

Cavicchioli (2005) concluiu em seu estudo que quando ha um diagndstico de
cancer do irmaol/irma, ocorrem varias mudancas no comportamento da crianca

saudavel, tais como: anorexia, expressado de raiva quando os pais pedem ajuda no
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trabalho de casa ou no cuidado ao irmdo doente, instabilidade emocional, disputa
com o irmdo doente, problemas de relacionamento com os pais devido a falta de
atencdo e aumento da ansiedade.

As acdes de enfermagem ajudam a facilitar o enfrentamento do cancer infantil
pelos irmdos saudaveis ao encorajar 0s pais a destinarem mais tempo aos outros
filhos e a responderem honestamente as perguntas dos irmaos saudaveis.

Cavicchioli (2005) revela que existem adaptacdes positivas e negativas dos
irmaos saudaveis. Em funcgéo disso, os profissionais de saude devem prestar apoio
envolvendo os irmaos para que entendam a situagcdo e compreendam a auséncia
dos pais, de modo que através da compreenséo possam colaborar com a familia.

Na realidade pesquisada, durante os encontros e DCS, muitas familias
apontaram a dificuldade de saber lidar com os outros filhos sadios, ndo tendo muitas
vezes com quem deixa-los ou confiando os cuidados aos demais parentes, como no
caso das avos.

Costa e Lima (2002) realizaram uma pesquisa na qual abordam as
experiéncias dos pais nas modificag6es do cotidiano familiar apds o diagnostico de
cancer de seus filhos. Os filhos sadios apresentam, na maioria das vezes, ciimes do
filho doente. Isso pode ocorrer pelo fato de as mées super protegerem seus filhos
doentes, achando que podem amenizar o sofrimento decorrente do tratamento.
Geralmente sdo as maes que se responsabilizam por esse acompanhamento, para
que o marido possa trabalhar.

Os dados gerados a partir desse estudo apontam que a busca pela
cidadania faz parte da jornada diaria de vida dos envolvidos com a doenca
oncolégica. Foi constatado nos depoimentos da familia, das criancas e dos
adolescentes que é preciso ndo esmorecer na luta por direitos iguais durante o
tratamento, 0 que muitas vezes os leva a apelar para ordens judiciais para terem
acesso a um ciclo de quimioterapia, mesmo estando assegurado na Constituicao
Federal Brasileira que “saude é direito de todos e dever do Estado”. Ha incertezas e
medo sobre o futuro, pois o cancer € uma doenca complexa que leva a pessoa a
perda do controle em relacdo a sua vida, e com isso ameaca o futuro. A
possibilidade de cura € visualizada pela familia, mas com o surgimento dos efeitos
colaterais, as duvidas e incertezas acabam aparecendo (ANJOS, 2005).

Oliveira (2002) mostra que os profissionais que atuam em oncologia

pediatrica procuram entender cada vez mais como as familias enfrentam o
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tratamento do cancer de seus filhos e suas consequéncias, reconhecendo também
que a familia € um ser que deve ser cuidado.

Na familia que convive com um integrante com cancer, constata-se o
sofrimento, o0 medo e a impoténcia. Sdo momentos dificeis, tanto para o ser
acometido como para o grupo familiar. O funcionamento da familia passa a girar em
torno do adoecer (BIELEMANN, 2003).

A vida da familia e da crianca passa por varias transformacfes em
decorréncia do diagndstico de cancer. Em vista disso, os individuos sao levados a
se adaptar a uma nova rotina, na qual as exigéncias e demandas do tratamento
passam a fazer parte do cotidiano familiar. Sentimentos de culpa, medo da morte,
otimismo, depresséo, esperanca e desesperanca acompanham toda a familia, tendo
um ou outro maior destaque, conforme 0 sucesso ou insucesso do tratamento
(COSTA e LIMA, 2002). A medida que os profissionais de saude assumem o0
compromisso de estabelecer um vinculo com os familiares, estes sentem maior
seguranca com relacdo ao tratamento, o que influencia nas suas expectativas
futuras quanto ao estado de saude da crianga e do adolescente.

O céancer também pode trazer aspectos positivos para a vida da familia.
Apesar de todo o desgaste que essa doenca acarreta, muitas transformam a
situacdo em um alicerce para o amadurecimento, promovendo grande crescimento
coletivo aos envolvidos.

A familia, ao se deparar com o diagnostico de cancer da crianca ou do
adolescente, sofre um grande impacto que altera toda a sua estrutura. Sendo assim,
a enfermagem nunca deve se esquecer que a familia faz parte do tratamento,
incorporando-a como unidade do cuidado. A literatura mostra que as criancas e suas
familias se deparam com vérias situacfes desconhecidas, e portanto a equipe de
enfermagem deve se empenhar para que todos esses fatores sejam compreendidos,
usando uma linguagem mais simples e promovendo o processo de educacdo em
saude independentemente da saude ou da doenca.

Considerando que a familia passa por varias adaptacdes, sentimentos de
incerteza, perda, constrangimento e angustia, a enfermagem deve atuar também
nessas adaptacdes, pois o equilibrio emocional da familia ira melhorar a assisténcia
de enfermagem ao cuidado da crianca e do adolescente. Por outro lado, o cancer
causa um impacto que desestrutura a unidade familiar, embora os pais continuem

adotando acdes para resgatarem a saude de seus filhos.
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Ortiz e Lima (2007) apontam algumas estratégias de intervencdo na
perspectiva de contribuir com as familias de criancas e adolescentes que
terminaram o tratamento do cancer. Dentre elas, destacam-se: a formacdo de uma
equipe multiprofissional para o cuidado de criancas, adolescentes e familiares
sobreviventes ao tratamento contra o céncer; a criagdo de grupos de pais para
orientacdo e troca de experiéncias; a promoc¢ado de momentos de encontros com 0s
membros da familia para que falem sobre suas davidas e dificuldades; a realizagcéo
de parcerias com empresas e comunidade para capacitacdo e insercao do
sobrevivente no mercado de trabalho e o conhecimento da realidade de cada
familia.

Evidenciamos que o papel do enfermeiro juntamente com a familia é
fundamental no tratamento oncolégico da crianca e do adolescente. A competéncia
técnica e cientifica é de extrema importancia, mas ser um profissional qualificado
significa mais do que isso. Temos que nos relacionar com o outro, buscando além
de um corpo doente uma existéncia permeada de alegria, criatividade, sensibilidade,
sofrimento e emocgoes.

Para que isso aconteca, a enfermagem deve compreender o outro como a Si
mesmo, sendo um membro da equipe multiprofissional, ao invés de tomar para si
inUmeros papéis profissionais. Portanto, deve procurar mostrar caminhos possiveis,
auxiliar a transformar a realidade, buscar e defender as condi¢cdes necessérias para
que familias, criancas e adolescentes possam gozar de sua cidadania mesmo diante

da vivéncia da doenca oncoldgica.



7 AVALIANDO A PROPOSTA DE EDUCACAO EM SAUDE NA CASA DE
APOIO

"Mas é justamente para isso que serve o
horizonte... para fazé-lo caminhar!" (BILIBIO)

A avaliacdo da trajetéria dessa pesquisa, quando correlacionada as idéias
principais do referencial tedrico e metodologico utilizado, leva-nos a reconhecer
importantes etapas vivenciadas durante o desenvolvimento da proposta de
educacdo em saude na casa de apoio a crianca e ao adolescente com cancer.
Dentre elas, destacamos trés aspectos que devem ser consideramos para avaliar o
processo:

e Alogistica para estabelecer momentos de criatividade e sensibilidade;

e Dinamicas de criatividade e sensibilidade em casa de apoio;

e Recursos utilizados no processo de construcdo de conhecimento e
producdes artisticas.

Como ja descrevemos anteriormente o modo como a proposta foi elaborada e

aplicada, passaremos agora para a avaliacao do trabalho desenvolvido.

7.1 Alogistica para estabelecer as oficinas de criatividade e sensibilidade

Durante a aplicagdo da proposta, constatamos que, para garantir uma
estrutura adequada ao desenvolvimento do trabalho de educacdo em salude através
das oficinas de criatividade e sensibilidade em casa de apoio, é preciso:

e organizar o ambiente de acordo com o numero de participantes;

e identificar quem podera participar e sua disponibilidade para tal;

e realizar as atividades independentemente do nimero de participantes,
estabelecendo assim o respeito aos que tenham a disponibilidade no

momento;
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procurar sempre agendar o encontro seguinte de acordo com a
disponibilidade dos participantes;

proporcionar a inclusdo dos demais integrantes que estdo na casa de
apoio que demonstrem interesse em participar;

constatar e garantir a necessidade de trabalhar em momentos
diferentes com a familia e com as criangas e os adolescentes, pois
observamos que as necessidades séo diversas durante o trabalho de
educacdo em saude;

observar que as maes abrigadas na casa de apoio sempre procuravam
dividir igualmente as doagfes recebidas de voluntarios, demonstrando
0 espirito de solidariedade existente entre elas;

considerar que a condicao fisica determina e influencia a participacao
das criancas e adolescentes nas atividades de educacao em saude;
preparar-se para saber lidar com imprevistos durante o
desenvolvimento do trabalho;

organizar o ambiente adequadamente para o trabalho a ser
desenvolvido, bem como garantir e preservar a privacidade dos
participantes;

promover uma modificagdo em nossa maneira de lidar com a educacéao
em saude, orientacdo, preparo de crian¢as, adolescentes e familia para
as situacbes vivenciadas durante o tratamento, utilizando uma
linguagem acessivel, baseada em suas necessidades e o mais clara

possivel, a fim de evitar ilusdes e imagens deturpadas da realidade.

7.2 Dinamicas de criatividade e sensibilidade em casa de apoio

Com relacdo as questbes pedagdgicas para utilizar as DCS em casa de

apoio, a avaliacdo torna necessario:

avaliar o significado atribuido pelos participantes em relagcédo ao fato de
serem incluidos na proposta;

respeitar a vontade dos participantes em aderir ou ndo a atividade que
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sera desenvolvida individualmente ou em grupo;

oportunizar sempre um momento destinado a avaliagcdo do encontro
com o0s participantes em que cada um possa expressar seus
sentimentos e percepcdes frente ao 0 que ocorreu no encontro;
considerar que o encontro podera ser terapéutico, de modo que as
maes possam falar sobre suas angustias e se cuidar entre si;
proporcionar aos participantes a troca de experiéncias e a
oportunidade de se conhecerem melhor;

observar a linguagem verbal e nao-verbal dos participantes,
procurando identificar seus sentimentos em estar fazendo parte do
grupo;

identificar se estd sendo significativa e positiva a presenca do
mediador;

proporcionar momentos em que 0s participantes sintam-se confortaveis
por estarem fazendo atividades que despertem seu interesse e bem-
estar;

procurar respeitar o que foi combinado previamente com o0 grupo,
garantindo assim a confianca entre os participantes e o mediador;

estar aberto para aceitar sugestbes da familia, das criancas e dos
adolescentes;

utilizar o brinquedo terapéutico nas interacbes com criangas e
adolescentes para facilitar o vinculo e o levantamento de suas
necessidades;

desenvolver a educacdo em saude em grupos em casa de apoio
levando em consideracdo o tempo destinado ap0s a rotina diaria do
tratamento ambulatorial,

perceber as reacdes das criancas e dos adolescentes com relagdo as
atividades e aos materiais utilizados;

explicitar as regras das brincadeiras junto as criancas e aos
adolescentes com cordialidade e de preferéncia no mesmo nivel de
seu olhar;

permitir que os participantes possam escolher as atividades de acordo

com 0 seu interesse;
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avaliar a repercusséo das atividades e dos sentimentos despertados
junto as criancas e aos adolescentes durante o transcorrer da sessao
de brinquedo terapéutico;

participar da sessdo de brinquedo terapéutico somente se for
convidado para a brincadeira;

avaliar se ha manifestacdes de carinho e respeito pelo mediador, o que
indica bom entrosamento durante 0 processo;

observar 0 que se tem contribuido para o bem-estar dos participantes
durante as atividades;

exercitar o “saber ouvir atentamente”;

agradecer a participacdo de todos e agendar nova data com o0s
participantes para o proximo encontro;

colocar-se a disposi¢cao sempre que houver necessidade;

utilizar uma linguagem clara e acessivel de acordo com o nivel de
entendimento dos participantes;

compreender 0s sentimentos manifestados, as expectativas e
dificuldades frente ao cotidiano;

proporcionar momentos de autonomia aos participantes no processo
de ensinar e aprender com 0 outro;

estar aberto e ter modéstia para receber elogios e manifestacdes de
carinho;

aceitar a tomada de decisao por parte das criangas e dos adolescentes
frente ao compartilhamento de brinquedos e livros de histérias, no
intuito de garantir o exercicio de solidariedade;

estar aberto aos desafios para desenvolver uma proposta de educacéo
em saude em casa de apoio;

buscar suporte alternativo periodicamente para o cuidado de si durante

a proposta de cuidar dos outros.
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7.3 Recursos utilizados no processo de construgdo de conhecimento e
producdes artisticas

Destacamos que varios foram os recursos empregados para promovermos a
construcdo do conhecimento durante esse processo. Porém, eles se referem ndo so
aos materiais, mas também as condutas que eu enquanto mediadora necessitei
tomar durante o desenvolvimento da proposta. Portanto, apontamos que foi inerente
a PCA em casa de apoio:

e manter-se atualizado e buscar constantemente informacfes sobre as
situacdes e acbes relacionadas as familias das criancas e dos
adolescentes durante o tratamento ambulatorial;

e tomar conhecimento da necessidade e satisfacdo das familias em
receber doacgbes de roupas e calcados por parte de voluntarios durante
0 periodo que permaneceram em casa de apoio;

e preocupar-se com a alimentacdo das criancas e adolescentes, aspecto
importante a ser planejado para que nao interfira negativamente na
atividade de educacao em saude;

e pensar em estratégias que pudessem facilitar a compreensdo das
criancas e dos adolescentes sobre a realizacdo de exames, cuidados
com a saude e que fossem ao mesmo tempo significativas para seu
aprendizado escolar;

e utilizar o recurso do brinquedo terapéutico, da histéria e do imaginario
infantil para facilitar a comunicacao e a interacdo com o mediador;

e acompanhar cada situacdo vivenciada por familias, criancas e
adolescentes, dando retorno para a equipe do ambulatério sobre o
ocorrido e buscando o suporte no trabalho interdisciplinar;

e utilizar os livros de historia infantil para trabalhar de forma ladica as
guestdes relacionadas a morte, ao morrer e a renovacao da vida;

e enfatizar a necessidade e a importancia de outros membros da equipe
para acompanhar os casos das familias na casa de apoio;

e proporcionar varios recursos ludicos que criangas e adolescentes
pudessem utilizar durante a participacéo nas producdes artisticas;

e constatar junto as maes o quanto foi positivo, a partir da manifestacao
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delas, a utilizacdo dos livros de historias e da sessdo de brinquedo
terapéutico para o cuidado das criancas e dos adolescentes em casa

de apoio.



8 CONSIDERACOES SOBRE A EDUCACAO EM SAUDE EM CASA DE
APOIO

Colhe a mais bela flor que alguém ja viu nascer.
E ndo esqueca de trazer forca e magia,

0 sonho, a fantasia e a alegria de viver.
(TOQUINHO)

Esperamos que essa pesquisa subsidie iniciativas para o planejamento, a
aplicacdo e avaliacdo das acOes de educacdo em saude, de modo a atender as
necessidades de criancas e adolescentes com cancer e suas familias no espaco
especifico das Casas de Apoio, ja que no Brasil encontramos pouco conhecimento
prévio disponivel sobre a educacdo em salde nesses espacos.

Percorrer a trajetéria aqui descrita utilizando a Pesquisa Convergente-
Assistencial, proporcionando o cuidado e a educacdo em salude a crianca, ao
adolescente com céancer e sua familia em Casa de Apoio, foi sem duvida um desafio
que gerou o desvelar de uma realidade pouco conhecida por noés profissionais de
saude.

Essa pesquisa possibilitou uma estreita relacdo com a realidade, promovendo
a articulagdo da pratica com os referenciais utilizados e o envolvimento do
pesquisador com a situagdo social, sendo que a intima relacao entre o cuidado e a
pesquisa propiciou a construcdo de novos conhecimentos na enfermagem.

O referencial tedrico-metodologico nos despertou para 0 compromisso e para
as implicacdes da responsabilidade social diante da pesquisa em saude. Além disso,
colaborou no processo de educagdo em saude dos participantes, despertando-0s
para a busca de seus direitos e de um viver mais digno durante o tratamento
ambulatorial do cancer.

Diante da experiéncia de atuar em Casa de Apoio, lanco o desafio aos
profissionais de saude, em especial a enfermagem e aos demais profissionais de
saude em formacao, pois precisamos reconhecer esses espacgos para contribuir na
amenizacdo e ressignificacdo do sofrimento humano, utilizando recursos e

estratégias que possibilitem ao outro usufruir de seu potencial saudavel, mesmo
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diante de uma doenca cronica.

Constatamos, diante do questionamento inicial desse estudo, que as
necessidades de educacdo em saude da crianca, do adolescente e das familias que
vivenciam o diagnostico e o tratamento de cancer em casa de apoio sdo ampliadas.
Enquanto profissionais comprometidos com as necessidades dos seres humanos,
devemos promover encontros educativos em que sejam consideradas as realidades
sociais dos envolvidos, efetivando a construcdo coletiva do conhecimento e a troca
de saberes.

A existéncia das Casas de Apoio abre um espaco para a atuacdo do
enfermeiro enquanto provedor do cuidado e promotor da educacdo em saude.
Destacamos também o beneficio que o brinquedo terapéutico utilizado pelo
enfermeiro propiciou quando empregado na prética assistencial durante o cuidado
de criancas e adolescentes com cancer, assim como no levantamento das
necessidades individuais e coletivas, propiciando o desenvolvimento do potencial de
socializagdo, linguagem, psicomotricidade e criatividade. Portanto, o brinquedo, além
da conotacdo de brincar, possui conotacao terapéutica e pode ser utilizado pelos
profissionais da saude com diferentes objetivos e em diferentes contextos de
cuidado.

As estratégias metodoldgicas adotadas, com dindmicas de criatividade e
sensibilidade, mediadas pelo processo grupal e producdes artisticas com base na
pedagogia problematizadora, criaram um ambiente acolhedor e fortaleceram os
lacos entre o mediador da pesquisa e 0s co-produtores desse estudo, que nos
demonstraram que viver € um milagre e um desafio diario, é o ato de uma peca em
que somos o ator principal. Além disso, ensinaram que a vida € possivel mesmo
diante de uma “conturbada viagem de trem”.

Esperamos que essa investigacdo possa servir de base para a construcao,
atualizacao e o aperfeicoamento das politicas publicas de saude em nosso pais na
area da oncologia pediatrica. Esperamos também que possa despertar 0s
profissionais de saude e os que se encontram em processo de formacédo para o
compromisso social enquanto pesquisadores, no sentido de exercitarmos mais e
melhor nosso papel de educadores em saude em prol de uma sociedade com maior

autonomia, consciéncia critica e empoderada para modificar sua realidade.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para a familia

Sou enfermeira, aluna do curso de Mestrado em enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina, Floriandpolis/SC. Venho através deste,
convida-lo a participar de uma pesquisa, que estou desenvolvendo como parte de
um trabalho para o término de meu curso. Para isso, preciso de sua autorizacdo, a
fim de que eu possa contar com a sua presenca e da criangca/adolescente pelo qual
esta responsavel, durante as reunibes com familias que possuem criangcas em
tratamento do céncer junto ao Hospital Infantil Joana de Gusmao, durante sua

passagem na Casa de Apoio a Crianca com Cancer.

Eu, , familiar da

crianca/adolescente , que
participara da pesquisa A CRIANCA E ADOLESCENTE COM CANCER E SUA
FAMILIA EM CASA DE APOIO: NECESSIDADES DE EDUCA(;AO EM SAUDE,
autorizo a sua participacédo e concordo em participar no estudo, orientado pela Prof2

Dr2 Maria do Horto Fontoura Cartana da Universidade Federal de Santa Catarina.
Compreendo que a pesquisa tem como objetivo conhecer as necessidades de
educacéo da crianca e familia durante o diagnéstico e tratamento de cancer em casa
de apoio. Estou ciente que ao participar do estudo estarei expondo necessidades,
sentimentos e percepcdes que até entdo poderiam ser desconhecidos por mim,
sendo que com o beneficio da pesquisa podera se propor um cuidado diferenciado
de enfermagem em casa de apoio a criangca com cancer. A nao participacdo nao
implicard em nenhum prejuizo a mim, ou a crianca que realiza tratamento para o
cancer, junto ao ambulatorio do Hospital Infantil Joana de Gusméao. Estou ciente,
gque em qualquer momento tanto eu quanto a crianca pelo qual sou responsavel,
poderemos desistir desta pesquisa, e ndo precisaremos responder questdes que nos
causem qualquer constrangimento. Para o desenvolvimento do estudo, estdo

previstos durante 0 més de novembro de 2006, 4 encontros com duracdo de cerca



de 1h e 30 min, com as criancas, adolescentes e familiares, durante a passagem na

Casa de Apoio.

Se necessitar maiores esclarecimentos, em qualquer situagdo, poderei tirar
minhas duvidas com a pesquisadora Neila Santini de Souza pessoalmente ou pelos
telefones (49) 3224. 8797 ou (49) 9115.8494. Também autorizo a gravagdo e
publicacdo das informag@es fornecidas a autora da pesquisa, desde que assegurado

0 anonimato dos participantes envolvidos.

Florian6polis/SC : de 200 .

ASSINATURA DO PARTICIPANTE

ASSINATURA DA CRIANCA/ADOLESCENTE



APENDICE B

Termo de Consentimento para registro fotografico dos encontros
individuais e coletivos

Eu,

familiar da crianca ou adolescente
, que
participara da pesquisa A CRIANCA COM CANCER E SUA FAMILIA EM CASA DE
APOIO: NECESSIDADES DE EDUCACAO EM SAUDE autorizo o registro

fotogréfico de nossa participacdo nos encontros individuais e coletivos da respectiva

pesquisa, desde que seja a pesquisadora respeite a privacidade e a autonomia.



Identificacéo
(O que esta sendo
observado, data,
hora, local,
participantes).

O que aconteceu (fatos,
didlogos, de preferéncia
cronoldgica).

descricdo de
em ordem

Minha participacdo (0 que eu
fiz, como me relacionei, 0 que
disse)

As impressfes (0 que senti,
pensei ou deduzi a partir do que
vivi na experiéncia, dificuldades
e facilidades; o que ainda
preciso esclarecer mais, quais
minhas duvidas)

3° encontro da
pratica assistencial
Data:
23/11/2006
Tempo de duracéo:
Das 16:10 as 17:40
Local:

Casa de apoio a
crianca e
adolescente com
cancer

As maes estavam reunidas em sua maioria na
sala de estar, fazendo as unhas, uma das maes
(com filho que estava na UTI, em oliguria no dia
anterior), era a manicure Estava na vez da mae
de Lobo cuidar de suas unhas Na lavanderia,
outras maes dividiam as roupas recebidas de
uma doacdo de voluntarios. Coelhinho estava
deitado, a mée disse que ele ndo estava muito
bem pds quimio...Smurf e Cachorrinho preto
pareciam interessadas, curiosas para saber o que
havia dentro das sacolas, que eu havia trazido
com brinquedos.Lobo estava deitado, disse para
borboleta que hoje n&o ia brincar, apds o convite
feito por ela, avisando que eu ja havia chegado.

Cachorrinho preto, prontamente disse que queria
0 jogo da memodria, borboleta viu o jogo que eu
trouxe para sua idade, mas ndo se interessou
muito, Smurf olhou os bonecos e ja queria iniciar
a brincadeira, Coelhinho s6 olhava...mas parecia
interessado, as gurias entdo resolveram brincar
com o0 jogo da memoéria juntas. Coelhinho se
aproximou, parecia querer interagir, mas interferia
no jogo, as gurias ndo gostaram, entdo comecou
a querer chorar, disse que queria sua méae, ele
estava nhaquele dia usando o portocath,
permanecia sem acesso venoso periférico.

-Cheguei a casa de apoio para

brincar aquele dia com as
criancas, com a intencdo de
implementar o] brinquedo
terapéutico como forma de

cuidado para com eles.

- Ao iniciarmos nosso dialogo, foi
lembrado por uma das maes do
dia anterior, falou da necessidade
e o quanto ficava feliz em receber
doacbes, ajudar no sustento.
Entrei no alojamento...

-Eu disse que tinha trazido os
brinquedos para  brincarmos,
conforme combinamos no
encontro anterior, quando aceitei

a sugestdo deles, quando
referiram que gostariam de
brincar.

- Mostrei os brinquedos;

- Coloquei as orientacdes para a
brincadeira, falando sobre o
tempo e que avisaria quando
estivesse terminando. Sentei-me
ao lado da cama delas, ao mesmo
nivel , sentada no chéo.

-Senti-me realizada neste dia, por
sentir através de suas atitudes e
depoimentos, que estava sendo
significativa a minha presenca na
casa de apoio! Me abalei muito, o
choro veio a tona....”

, Borboleta parecia querer
também fazer as unhas ou estar
em fila de espera para tal..Uma
das funcionarias ja estava com a
francesinha pronta, ela faceira ,me
mostrou as maos ja prontas.

. Pareciam felizes por me ver ,

me chamou atencéo a quantidade
de alicates sobre a mesa, pensei
no risco das criancas e maes
guanto a hepatite...

-Senti muita felicidade em ver que
estavam felizes naquele dia,
faziam coisas que gostavam e
ganharam doacdes;

-Me preocupava a situagdo de
coelhinho, estava muito debilitado,
sempre sofrendo com o efeito da
guimio, s6 dormia com seus dois
baldinhos ao lado da cama, caso

~
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Borboleta nesse meio tempo quis ir comer uma
fruta, naquele momento Smurf e cachorrinho
preto aguardavam seu retorno, borboleta
demorava, elas haviam decidido parar e esperar
borboleta voltar, Borboleta disse que queria
comer o bolo que a funcionaria da casa estava
assando, mas me referiu que hoje estava
sentindo dor na barriga. J4 era sua 4° sessao de
radio, da semana. Smurf me convida para o jogo,
disse para eu ficar no lugar de borboleta ate ela
voltar., cachorrinho preto por ser mais velha que
Smurf coordenava as regras do jogo. Neste meio
tempo, as maes se aproximavam para ver como
andava a brincadeira. Mae de Cachorrinho preto,
parecia preocupada, aproximou-se 3 vezes
durante a brincadeira, avisando que iria buscar o
remédio, verificaria se ja havia chegado,
recomendou cuidado para ndo bater a cabeca no
estrado do beliche. Explicou-me que por sua filha
estar perdendo peso, mesmo se alimentando,
ndo havia iniciado o tratamento, e que iria buscar
as vitaminas no hospital, caso sua filha nao
aceitasse as vitaminas adequadamente, teria que
iniciar dieta por sonda. Retornou do hospital com
as medicacdes tdo esperadas, logo em seguida
mostrando que as mesmas haviam chegado,
cachorrinho preto deu um sorriso, mas néao
demonstrava muita felicidade, por ver aquelas
medicacdes na mao de sua méae. O jogo foi
vencido por Smurf, apesar de sua pouca idade (4
anos). Elas prontamente iniciaram a contagem
das pecas em voz alta, mostrando que sabiam
contar as pecas de todos os integrantes do jogo.
Durante o0 jogo uma pombinha entrou no
alojamento, borboleta e lobo, tentavam tirar a

-Convidei coelhinho para jogar
comigo, mas ele queria ficar com
elas...acho que ainda né&o
tinhamos uma boa interacao
talvez, elas ele ja conhecia a mais
tempo...

- Auxiliei Coelhinho a ir junto de
sua mée.

-Chamei Borboleta para retornar
ao jogo,pois 0 mesmo havia
parado em funcdo de as gurias
estarem esperando por ela;

-Ao ter sido convidada para o
jogo, aceitei prontamente;

- Disse a elas que deveriam
contar as pecas, para sabermos o
resultado de quem venceu o jogo;
-Eu observava a bagunca e
euforia deles para pegar a
pombinha, mas confessei que
tinha medo também;

-Como sobrava tempo, orientei a
elas que poderiam escolher outra
brincadeira;

-Conforme solicitado por
iniciei a historia;

-Tomei a iniciativa que eu iria a
vizinha pedir comida ao meu filho;
-Simulei que um homem tomou a
comida de mim no caminho de
retorno para casa,

-Em virtude do tempo, e notando a
empolgacdo das gurias, pensei
em levar a histéria para o fim, e
tomei a iniciativa de dizer que

elas,

precisasse vomitar, ja estavam ali.
Senti dificuldade de interagir com
ele, talvez por ser o menorzinho
da turma, apenas 3 anos
incompletos, verbalizava pouco, e
gualquer coisa era motivo para
chorar ou chamar pela mée;

-A reacdo das gurias inicialmente
em néo brincar com os bonecos e
optar pelo jogo da memdria me
surpreendeu, mas aceitei as suas
decisodes;

-Todas pareciam muito falantes, a
vontade ao brincar;

-A euforia que tomou conta delas
durante o transcorrer da historia
nao era esperada por mim, fiquei
muito surpresa, e feliz por notar
gue eu estava contribuindo para
gue esquecessem por alguns
momentos, os tristes e dificeis
fatos pelo qual estavam
passando, valorizando 0s
aspectos saudaveis de seu viver;

- Smurf parecia ter mais
facilidade, apesar da pouca idade

-Adorei ter sido convidada para
participar da brincadeira, o fato
demonstrou que minha interacao
estava adequada e que estava
ganhando a confianca delas;

-Me senti frustrada por néo ter
conquistado lobo para as
brincadeiras naquele dia, mas ao
me despedir ele me abracou e




pombinha, ambos tentavam pegar, mas a
pombinha voava por todo alojamento, Smurf e
cachorrinho preto pareciam ter medo.Borboleta,
conseguiu depois de alguns minutos pegar a
pombinha e levou para smurf e cachorrinho preto
demonstrando que ndo precisavam ter medo.
Elas com curiosidade olharam e tiveram iniciativa
em acariciar o passarinho, em seguida ao
episodio, smurf se assustou com meu pé durante
0 jogo, verbalizou, que achou que era a pomba.
Borboleta dizia que era uma bomba pequena, e
as maes riam, colocando malicia na expressao
verbal dela, ela queria justificar sua fala,
mostrando que entendeu a malicia. Sobrou tempo
para mais uma brincadeira, entdo escolheram
brincar com o0s bonecos. Cachorrinho preto
escolheu os dois bonecos de roupa branca e o
bebezinho, smurf escolheu também um casal de
bonecos com filho e disseram que era para mim
ficar com o outro casal de bonecos e um filho.
Tiveram dificuldade em iniciar a histéria, pediram
gue eu comecgasse, prontamente elas foram
dando nome aos bonecos, -roteiro da historia:
formamos 3 familias, cachorrinho preto
demonstrava discernimento de género, justificou
gue o pai teria a roupa azul. Na histéria, cada
familia morava numa casa, uma das mulheres
saiu de casa para comprar comida para a familia,
0 marido estava desempregado, e estava em
casa cuidando do filho, a mulher foi na casa da
outra familia vizinha pedir comida, a familia
ajudou com frutas e iogurte, no meio do percurso
uma pessoa tirou-lhe os alimentos, a mulher
entdo foi em outra casa pedir comida, a familia
(de cachorrinho preto) cedeu e ofereceu um

havia ocorrido um temporal, e que
todos que estavam na creche,
estavam morrendo afogados pela

grande enchente que havia
ocorrido;

-Expliquei que faltava pouco
tempo para terminarmos a

brincadeira, quando borboleta quis
modificar o roteiro da historia;
-Comecei a me despedir das
criancas e das maes ali presentes;
- Expliquei que era o dia de eu ir
para minha casa em Lages e que
precisava ir para pegar meu
6nibus, caso contrario o perderia;

- Falei o quanto era importante
para mim que elas me dissessem
no que eu poderia auxiliar, me
coloquei a disposicdo para
maiores esclarecimentos e para
gue entrassem em contato, ou

através da assistente social
responsavel pela casa;

-Terminei de me  despedir
combinando Nnosso préximo

encontro, com aqueles que iriam
estar na casa.
-Avaliei com as mées o encontro.

beijou, também a pedido de sua
mae, mesmo nao tendo
participado das atividades daquele
NOSSO encontro;

-Me chamou a atencdo a
aproximacao das maes durante as
brincadeiras, talvez quisessem
conferir se eu estava cuidando
bem de seus filhos, ou 0 que eu
estava fazendo que gerou tanta
empolgacao nelas, estava
acontecendo alguma reacao das
criangas que nao viam a muito
tempo?

-Verificar: como eram as rotinas
de brincadeiras em casa antes de
iniciarem o tratamento ou quando
estao em seu domicilio
atualmente?

-Apesar da pouca idade, smurf
parecia querer me mostrar que ja
sabia contar os nidmeros;

-Por eu ter demonstrado que tinha
medo, smurf sentiu-se a vontade
em dizer que também sentia
medo;

-Borboleta, demostrava  que
apesar da doenca tinha
conhecimento e malicia com as
guestbes referentes ao corpo e
sexualidade;

-Porque cachorrinho preto
escolheu 0s bonecos
brancos?Porque estava mais

debilitada que as outras criancas,




emprego para cuidar da casa, pois nesta familia o
homem cuidava do bebe, estava de ferias e a
mulher trabalhava fora. A outra familia (de
Smurf) que era rica, e mais velhos, ofereceu
trabalho para o marido desempregado da vizinha,
(borboleta decidiu entrar na histéria, pois as falas
empolgadas de smurf e cachorrinho preto
pareciam Ihe chamar atencéo), era para capinar
na lavoura de milho, a vovo j4 estava aposentada
pelo INSS. Todos os filhos foram encaminhados
para uma creche que abriu na comunidade, onde
a mulher que inicialmente foi empregada por uma
das familias para cuidar da casa, foi trabalhar na
creche e cuidar dos filhos das 3 familias. Ao
buscarem os filhos na creche durante um
temporal ninguém atendia a porta, a creche foi
inundada pela enchente e todos morreram.
Borboleta demonstrou que parecia ter vontade de
chorar, baixou a cabeca, mas néo verbalizou, em
seguida ergueu a cabeca com os olhos
lacrimejantes, smurf prontamente disse, vamos
fazer o lugar do caixdo do meu filho, cachorrinho
preto ndo expressou nada, mas demonstrava
espanto do que estava acontecendo, borboleta
disse que esta historia era muito triste, e quis
modificar o roteiro. Entdo, borboleta sugeriu que
era tempo de natal, cachorrinho preto iniciou a
cantar "E natal, é natal.....”. Todas as familias se
reuniram em uma grande festa, que tinham
muitos fogos e uma grande arvore (improvisada
com um vestido que borboleta gostou das
doacdes, mas disse ser muito apertado para ela,
ficou pendurado no estrado da cama), haviam
muitos presentes, todos estavam felizes com a
festa e vibravam com os fogos. Assim terminou a

serA que pensou poder o0s
bonecos de roupas brancas lhe
cuidarem?

-Qual o significado que tem a
familia na vida destas
criancas?Todas as  criancas
tiveram a necessidade de serem
cuidadas pela familia na histéria.

- Demonstraram que tanto o
homem quanto a mulher podem
cuidar dos filhos, como &
vivenciado o cuidado dos filhos
em suas familias?

- Me chamou a atencéo o fato de
a familia de smurf, ter doado
jogurte e frutas para a outra
familia, como alimentos, s@o seus
alimentos preferidos?

-Sobre a vové que era aposentada
pelo INSS na histéria, existe
alguém na familia de borboleta
que esteja aposentado?A mesma
demonstrou conhecimento sobre
este fato, talvez por ter vivenciado
a tentativa em receber algum
beneficio durante seu tratamento.
-Parece ter sido grande o choque
e a tristeza que causou em
cachorrinho preto e borboleta a
morte dos membros das familias
no decorrer da histéria, j& smurf,
reagiu com muita naturalidade;
-Por estarmos préoximos da época
de natal, sera que tentaram
expressar 0 que esperam para o




historia.....cachorrinho preto disse...mas a tia ja
vai? Ela me disse que no outro dia ia embora
também, demonstrando felicidade por isso, ia
para sua casa...A0 me despedir das mées de
cachorrinho preto e smurf, as mesmas
desabafaram longe das criancas, 0 quanto estava
sendo importante para elas enquanto maes, a
minha presenca ali nas brincadeiras, mée de
cachorrinho preto falou que era um alivio, pois via
que a filha ficava mais feliz, e que eu tirava um
peso de si, uma sobrecarga que refere sentir ao
ter que cuidar de sua filha durante o tratamento,
ambas disseram o quanto se privam de chorar na
frente das criangas, tentando demonstrar que sédo
fortes, e que naquele momento em que eu estava
cuidando de suas filhas, eu estava também
cuidando delas, aliviando seu sofrimento e
sobrecarga.Perguntaram quando eu iria voltar, a
mae de cachorrinho preto ficou feliz de que na
proxima semana iriamos nos encontrar e que me
mostraria a foto de sua filha antes de iniciar o
tratamento. Mae de smurf falou que a assistente
social perguntou o que elas estavam achando do
meu trabalho e presenca junto a elas, que me
contaram, terem comentado, o quanto estava
sendo bom para todos a minha presenca na casa
de apoio.

proximo natal?Como € vivenciado
0 hatal por estas criancas junto
aos seus familiares?

-Elas cantam quando estdo
felizes?

Em que momentos isso ocorre em
suas vidas?

-Pude observar que minha partida
era sentida como tristeza entre
elas, sinal de que a presenga
junto a elas comecava a se tornar
importante;

-Minha semelhanca com suas
histérias de vida, por estarmos
longe de nossas moradias, nos
ajudou na aproximacdo e
interacéo;

-Porque as méaes demonstra-se
fortes diante das criancas?

-O que eu posso fazer para cuidar
das maes também?
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ANEXO 1

Parecer do Comité de Etica

ESTADO DE SANTA CATARINA

Wi 2 SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
="~ HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA*

PARECER CONSUBSTANCIADO N° 028/2006

NOME DO PROJETO: A crianga com cancer e sua familia em casa de apoio: necessidades
de educacdo em saude

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Neila Santini de Souza

ORIENTADOR: Maria do Horto Cartana

INSTITUIGAO RESPONSAVEL.: HIUG

DATA DO PARECER: 06/10/2006 | REGISTRO NO CEP: 032/2006

GRUPO E AREA TEMATICA: Grupo Il - 4.04

DOCUMENTOS ENTREGUES SITUAGAO
1.FOLHA DE ROSTO OK
2.PROJETO DE PESQUISA oK
3.CURRICULO DO PESQUISADOR OK

4 CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO CEP OK
5.TERMO DE COMPROMISSO ETICO OK
6.CONCORDANCIA DO ORIENTADOR oK
7.CONCORDANCIA DO SERVIGO OK
8.0FICIO ASSINADO PELA DIREGAO DO HIUG OK
9.FORMULARIO DE AVALIACAO ECONOMICO FINANCEIRA N&o se aplica
10.DECLARAGAO PARA FINS DE PUBLICAGAO OK

OBJETIVOS DO PROJETO

GERAL:
Identificar as necessidades de educagdo em saude da crianga e familia que vivenciam o
diagnéstico e tratamento de cAncer em uma casa de apoio.

ESPECIFICOS:

Proporcionar um espago de discussdo e reflexdo sobre as vivéncias da crianga durante o
tratamento oncolégico.

Augxiliar a familia na expressdo de seus sentimentos e percepgles em acompanhar o filho em
tratamento.

Vivenciar o cuidado de enfermagem & criancas e familiares em casa de apoio, valorizando os
aspectos saudaveis do seu viver, facilitando 0 processo de ndo-saude e um estar melhor.

SUMARIO DO PROJETO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa de carater descritivo-exploratrio, que busca identificar as
necessidades de educagdo em salde da crianga e da familia que vivenciam o diagndstico e
tratamento de cdncer em uma casa de apoio.Os sujeitos de pesquisa serd as criancas em
tratamento quimioterapico e seus familiares abrigados na casa de apoio do HIJG. Com base no
Método Criativo e Sensivel, para a coleta de dados estdo previstas inicialmete quatro encontros de
Dindmica de Criatividade e Sensibilidade a serem desenvolvidas com 10 a 15 sujeitos. Este
processo esta previsto para se desenvolver no periodo de outubro de 2006 a julho de 2007.




JUSTIFICATIVA DO PROJETO
A partir do conhecimento gerado com esta pesquisa poderdo ser propostas acdes de educacdo em
salde para as criancas e suas familias quando do diagndstico e tratamento do cancer pediatrico e
sua estadia na casa de apoio do HIJG. Além disto, fornecera subsidios que auxiliardo quando da
criagdo do servigo ambulatorial quimioterapico pediatrico a ser implantado no minucipio de
Lages/SC.
METODOLOGIA
1.DELINEAMENTO OK
2.CALCULO E TAMANHO DA AMOSTRA Por conveniéncia
3.PARTICIPANTES DE GRUPQS ESPECIAIS Menores de 18 anos e suas familias
4. RECRUTAMENTO Pacientes do Servigo de Oncologia
Pediatrica do HIUG
5.CRITERIOS DE INCLUSAQ / EXCLUSAQ OK
6.ANALISE CRITICA DOS RISCOS - BENEFICIOS OK
7.USO DE PLACEBO Nao se aplica
8.MONITORAMENTO DA SEGURANCA E DADOS OK
11.AVALIACAO DOS DADOS OK
12.PRIVACIDADE E CONF !DENCIALIDADE OK
13.ADEQUACAO AS NORMAS E DIRETRIZES OK
14.CRONOGRAMA OK
15.0RCAMENTO OK

[ TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - Adequado

[PARECER FINAL | APROVADO

- Conforme Resolugdo 196/92, capitulo Ill.2.h, o pesquisador deve apresentar ao CEP
relatérios periddicos sobre o andamento da pesquisa e relatério final. Desta forma, seu
primeiro relatorio esta previsto para Maio de 2007.

- Informamos que o presente parecer foi analisado e aprovado em reunido deste comité, na

data de 10/11/06.
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A MARIA GUEDERT 3
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisas - HIJG.
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* Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Joana de Gusméo: registro aprovado no
CONEP, conforme Carta Circular n° 168 CONEP/CNS/MS de 07 de margo de 2005.



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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