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Tua palavra, tua histéria
Tua verdade fazendo escola
E tua auséncia fazendo siléncio em todo lugar

Metade de mim

Agora é assim

De um lado a poesia 0 verbo a saudade

Do outro a luta, a forga e a coragem pra chegar no fim
E o fim é belo incerto... depende de como vocé vé

O novo, o credo, a fé que vocé deposita em vocé e s6

S6 enquanto eu respirar
Vou me lembrar de vocé
Sé enquanto eu respirar...

(O anjo mais velho — Fernando Anitelli)



RESUMO

O cancer infanto-juvenil abrange todos os tipos de cancer em pessoas com menos de 15
anos e é considerado raro (1 a 3%). Diante das evolucBes no tratamento, protocolos
terapéuticos e especializacdo de profissionais para a area, tem se observado que 75%
das criancas e adolescentes sobrevivem cinco ou mais anos a partir do diagnostico, o
que permite que a crianca doente e suas familias vivenciem o cancer por tempo
prolongado. Este aumento da sobrevida traz consigo o desafio de incluséo familiar no
contexto do cuidado, em especial do irmdo saudavel, que nao é preparado para lidar
com essa realidade. Neste contexto, este estudo teve como objetivo principal
compreender a representacdo dos irmaos de criangas com cancer sobre o cancer infanto-
juvenil. Como objetivos especificos buscou-se compreender o impacto que o cancer
infanto-juvenil acarreta na vida de irméos saudaveis de criancas com cancer e descrever
como este afeta a dindmica familiar. Trata-se de um estudo exploratério descritivo de
cunho qualitativo, com a participacdo de 10 irmdos de criancas e adolescentes com
cancer e 8 mdes em uma amostra intencional, utilizando o critério de saturacéo teorica.
A coleta transcorreu no periodo de julho de 2012 a janeiro de 2013. Foram aplicados
questionarios biopsicossociais com as mées das criangas para caracteriza¢ao da situacao
familiar e dados relativos a crianca com cancer e seu irmdo. Com os irméaos, foi aplicada
uma entrevista semi-estruturada, que foi apresentada de forma contextualizada em uma
narrativa sobre um irmdo de crianca com cancer (Pedrinho), contendo as seguintes
questBes chaves: Vocé poderia explicar a Pedrinho o que é o cancer?/Como vocé
explicaria a Pedrinho o que é o cancer? O que vai acontecer na vida de Pedrinho? E
na vida da familia dele? O material foi gravado em meio digital e as falas foram
transcritas e analisadas de acordo com a analise de conteido em categorias tematicas, na
modalidade proposta por Bardin. Apds o tratamento dos dados, emergiram as seguintes
categorias tematicas: 1) Doenca grave que pode levar a morte e precisa ser esclarecida;
2) Doenca que provoca mudangas que afetam a familia e geram sentimentos negativos.
Os resultados mostraram que ha por parte do irméo saudavel algum conhecimento sobre
a doenga, assim como sobre a possibilidade de morte do irmdo. Os relatos também
revelaram que se trata de uma doenca que traz mudancas para o cotidiano da familia,
principalmente para o irmdo saudavel que se sente deixado de lado e pode perder o
contato com o irmdo doente e com a mde, que acompanha o doente durante o
tratamento. Apesar de relatado sentimentos negativos com relacdo a doenca, também foi
ressaltada a adaptacdo ao contexto ap0s certo tempo de convivéncia com a situacgéo.
Como forma de ajudar o irmao saudavel nesse processo, € necessario que o profissional
de saude preste seu cuidado orientando a familia a ter um didlogo franco e aberto, com a
inclusdo de todos os membros da familia, para tentar minimizar os sentimentos ruins
gerados neste processo.

Palavras-chave: Cancer. Assisténcia a satde. Familia. Irmdos. Relac&o entre irm&os.



ABSTRACT

Childhood cancer covers all types of cancer in people under 15 years old and is
considered rare (1 to 3%). In face of evolutions in treatment, therapeutic protocols and
professional expertise in the area, it has been observed that 75% of children and
teenagers survives five years or more from the diagnosis, allowing diseased children
and their families to experience the cancer for a while longer. This increased survival
brings with it the challenge of family inclusion in the context of care, especially the
healthy sibling, who is not prepared to deal with this reality. In this context, this study
has as its main objective to comprehend the perception of siblings of diseased children
about childhood cancer. Our specific goals were to comprehend how childhood cancer
impacts the life of healthy siblings of children with cancer and to describe how
childhood cancer affects family dynamics in the perspective of the healthy sibling. It is
a descriptive exploratory study using a qualitative approach, in which participated 10
siblings of children and adolescents with cancer and 8 mothers from a purposive
sample, using theoretical saturation criteria. We gathered information fom July 2012 to
January 2013. We applied biopsychosocial questionnaires with the mothers to to
characterize the family situation and data relating to the children with cancer and their
siblings. We applied a semi-structured interview with the healthy siblings, which was
presented as a narrative about a sibling of a child with cancer (Pedrinho) and had the
following key questions: Could you explain to Pedrinho what is cancer? / How would
you explain to Pedrinho what is cancer? / What will happen in Pedrinho’s life? / And in
his family’s life? We recorded the interviews in digital media and transcribed the
statements which were analyzed using thematic content analysis as proposed by Bardin.
The following categories emerged after the data processing: 1) Disease of several types
which can lead to death and need to be clarified; 2) Disease that causes changes that
affect the family and generate negative feelings. Results show that the healthy sibling
have some knowledge about the disease, as well as about the possibility of his sibling’s
death. Reports also reveled that this disease brings changes in family routine, specially
to the sibling that feels left aside and may lose contact with the sick sibling and with the
mother, who is constantly with the sick child during the treatment. Although they
reported negative feelings towards the disease, the adaptation to the context after a time
living in the situation was also highlighted. To help the healthy sibling in the process,
it’s necessary that the health professional guides the family in having an open and
honest dialogue, including all the siblings, to minimize the negative feelings.

Keywords: Cancer. Health care. Family. Siblings. Siblings relationship.
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1. APRESENTACAO

Diante dos avancos no tratamento do cancer infanto-juvenil, aponta-se um
aumento na sobrevida de criancas e adolescentes acometidos pelo cancer. Dados da
Organizacdo Mundial de Sadde (WHO, 2008) apontam que atualmente 75% das
criangas e adolescentes com cancer sobrevivem cinco anos ou mais a partir do
diagnostico. Diante destes avancgos, had a possibilidade de que a crianca doente e suas
familias vivenciem o cancer por um tempo mais prolongado, sendo importante, ajuda-
los neste periodo com apoio psicossocial e assisténcia adequada (PEDRO et al, 2008).

Porém, incluir a familia na assisténcia é um grande desafio para a equipe de
salde que necessita considerar as condi¢des fisicas, psicossociais e as crengas dos atores
deste processo, exigindo o empenho desta de forma integrada dentro das possibilidades,
que sdo diversas e imprevisiveis (SILVA, MOREIRA, 2011). Embora seja preconizado
que este cuidar da familia seja integral, 0o que se percebe é o esquecimento de uma
figura importante, os irméos, que tém suas necessidades colocadas em segundo plano
em detrimento do adoecimento de cancer do outro filho (CAMARGO, KURASHIMA,
2007). Esta falta de cuidado pode gerar uma resposta comportamental na maioria das
vezes desagraddvel nesses irmdos saudaveis, sintomas somaticos, dificuldades
escolares, entre outras situacdes indesejadas para a crianca (GIOVANOLA, 2005).

Com o intuito de compreender melhor o contexto dos irmdos saudaveis de
criancas com cancer, partimos da seguinte pergunta: Qual a percepcdo que 0 irmao
saudavel de criangas com cancer tém acerca do cancer infanto-juvenil? Em seguida, foi
definido como objetivo geral buscar compreender a representacdo do irmédo saudavel
de criangas com cancer sobre o cancer infanto-juvenil e como objetivos especificos
compreender o impacto que o cancer infanto-juvenil acarreta na vida do irmdo de
criangas com cancer e descrever como 0 cancer infanto-juvenil afeta a dinamica
familiar, na perspectiva do irméo.

Esta dissertacdo apresenta-se estruturada em trés capitulos e consideracfes
finais. No primeiro capitulo, o referencial tedrico, foi realizado um levantamento sobre
o cancer infanto juvenil, a assisténcia em oncologia pediatrica, a compreensao do

construto familia e as alteracdes que ela sofre em decorréncia do cancer infanto juvenil.
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No segundo capitulo, € mostrado como se desenvolveu a pesquisa, desde a
escolha do local a ser realizada, passando pelo contato com os entrevistados, a
realizacdo desta e a analise dos dados.

No terceiro capitulo € apresentado o artigo original que apresenta os resultados
da dissertacdo, fruto da pesquisa de campo. Este artigo sera enviado para a revista
Estudos de Psicologia (Natal).

As conclusdes e consideracdes finais sdo apresentadas em um capitulo a parte.
Como recomendacgfes, podemos destacar a necessidade da promocdo da assisténcia
voltada para o cuidado individualizado, focando na comunicagao familiar e inclusdo do
irmdo na situacdo vivida pela familia com o intuito de minimizar o sofrimento psiquico

causado pelo afastamento familiar.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1. Aspectos gerais do cancer

O surgimento do cancer se da quando ocorrem modificacdes em algumas células
do organismo, multiplicando-as de forma desordenada e rapida e tornando-as malignas.
Inicialmente a doenca, quase sempre caracterizada por um tumor, se localiza em
determinado 6rgdo ou parte do corpo e pode se difundir para outras partes gerando
metastases. Esta forma de apresentacdo é comparada ao ““corpo do caranguejo’, por
apresentar um lugar primario e depois gerar a metastase que seriam as patas do
caranguejo (MALAGUTTI, 2011). Diante da répida divisdo, estas células assumem as
caracteristicas de serem muito agressivas e incontrolaveis, formando os tumores
malignos que podem ser carcinomas, que tem inicio a partir de células dos tecidos
epiteliais, ou sarcomas, que se formam a partir de células do tecido conjuntivo
(BRASIL, 2013).

O termo cancer € usado para identificar mais de 100 doencas, entre neoplasias
malignas de diferentes localizagbes. Seus variados tipos apresentam diferencas
importantes, em funcdo da letalidade e da sobrevida. Segundo o IARC (Internaticonal
Agency for Research on Cancer), estimou-se que em 2008 ocorreram 12,4 milhGes de
casos novos e 7,6 milhdes de Gbitos por cancer no mundo. Para a realidade brasileira,
segundo dados do INCA (Instituto Nacional de Cancer), estimou-se que em 2010/2011
surgissem 489.270 casos de cancer no adulto, sendo os mais comuns os de pele tipo
melanoma (114 mil), prostata (52 mil), mama feminina (49 mil), c6lon e reto (28 mil),
estdbmago (21 mil) e colo do Gtero (18 mil). Para os tumores pediatricos, o percentual
encontrado € de aproximadamente 2,5% do total de casos, sendo entdo estimado que
ocorressem 9.386 novos casos por ano de cancer em criangas e adolescentes até 18 anos
(BRASIL, 2009).

De acordo com dados da Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2008), o termo
cancer infantil abrange todos os tipos de cancer em pessoas com menos de 15 anos. Nos
paises desenvolvidos, o cancer é responsavel por cerca de 4 a 5% das mortes em
criancas e adolescentes de 1 a 14 anos, sendo a segunda causa de mortes nessa faixa
etaria. Quanto aos dados dos paises em desenvolvimento, ainda segundo a OMS, estes

ndo sdo claros, pois os registros de base populacional sdo pouco eficientes. Em alguns
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paises onde populacdo de criancas e adolescentes varia de 40 a 50 % do total, acredita-
se que as taxas dos casos de cancer variem de 3 a 10% e o nimero do total de causas de

morte seja de 1%, sendo a morte por doencas infecto-contagiosas as mais comuns.

Considerando os dados do Instituto Nacional do Cancer (BRASIL, 2008), se
comparado com os tumores que afetam os adultos, o cancer infanto-juvenil é
considerado raro, tendo uma prevaléncia entre 1 e 3% do total de todos os tumores
malignos que afetam a populacdo em geral. Dentre todas doengas malignas, a mais
frequente é a leucemia (entre 25% e 35% do total). Nos paises em desenvolvimento, 0s
linfomas sdo os segundo mais comuns, seguidos pelos tumores do Sistema Nervoso
Central (SNC). Além disto, o cancer infanto-juvenil apresenta algumas particularidades,
tais como: diferencas no local primario, origens histologicas e comportamento clinico.
Dentre as caracteristicas clinicas podem ser consideradas: um menor periodo de
laténcia, um crescimento mais rapido, e de serem muito invasivos. Entretanto, em geral,
h& uma melhor resposta ao tratamento e um melhor prognéstico quando comparado aos

do adulto.

O tratamento pode ser realizado através de quimioterapia, radioterapia e cirurgia,
que podem ser isolados ou combinados, a depender da indicacdo para cada caso
(MALAGUTTI, 2011). Considerando a sistematizacdao proposta pelo Manual de bases
técnicas da oncologia (BRASIL, 2013), o tratamento quimioterdpico é conceituado
como uma forma de tratamento sistémico, que utiliza medicamentos (quimioterapicos,
hormonioterapicos, bioterapicos, imunoterapicos e terapia alvo) administrados de forma
continua ou em intervalos regulares, a depender do esquema terapéutico recomendado
para 0 caso. E um tratamento realizado de forma individualizada que pode ser aplicado
em esquemas diversos (diario, semanal, a cada trés, quatro, cinco ou seis semanas) que
quando concluidos formam ciclos terapéuticos. Quanto a finalidade do tratamento, pode
ser bastante variada, a recomendacéo se da de acordo com a necessidade apresentada,
sendo elencadas as seguintes: quimioterapia prévia, quimioterapia curativa,
neoadjuvante ou citorredutora, quimioterapia adjuvante ou profilatica, quimioterapia
para controle temporario da doenca, ou seja, quimioterapia paliativa. Observa-se que no
caso das criangas e adolescentes, a quimioterapia possui as mesmas finalidades daquelas

para os adultos.
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Considerando ainda a conceituacdo proposta pelo referido manual, a radioterapia
é conceituada como um método de tratamento local que utiliza equipamentos e técnicas
diversas para irradiar areas do organismo, prévia e cuidadosamente demarcadas. Sua
dosagem varia de acordo com a localizacdo e o tipo histoldgico do tumor, sendo
importante ressaltar que ha uma quantidade limite méxima de campos de radioterapia de
megavoltagem. Sua finalidade dependerd de cada caso especifico e estdo enlencadas
em: pré-operatoria, pds-operatoria ou pds-quimioterapia, curativa, anti-algica e anti-

hemorragica paliativa.

Nos Ultimos anos, observou-se que houve um aumento de sobrevida de criancas
e adolescentes acometidos pelo cancer. Segundo Pedrosa e Lins (2002), isso se deve as
diversas combinac6es de tratamento possiveis, elabora¢fes de protocolos terapéuticos e
especializacdo de profissionais para a area. Conforme levantado pela Organizacéo
Mundial de Sadde (WHO, 2008), 75% das criancas e adolescentes com cancer
sobrevivem cinco anos ou mais a partir do diagnostico. Diante destes avancos, ha a
possibilidade de que a crianca doente e suas familias vivenciem o cancer por um tempo
mais prolongado, sendo importante, ajuda-los neste periodo com apoio psicossocial e
assisténcia adequada (PEDRO et al, 2008).

2.2. Assisténcia em oncologia pediatrica: o desafio da inclusdo da familia

O desenvolvimento da assisténcia em oncologia perpassa pelos cuidados
preventivo, curativo e paliativo. Estas trés esferas sdo muito importantes e devem ser
executadas em um plano individualizado de cuidados, produzido por uma equipe
multiprofissional, que inclua a familia neste processo, pois a experiéncia desta doenca
desafia o equilibrio familiar, necessitando de adaptacdes por parte dos familiares. O
cuidado preventivo na oncologia pediatrica pode ser desenvolvido por a¢des antes do
nascimento da crianca, como o aconselhamento genético, e também a partir de praticas
de orientacdo de habitos de vida saudavel. Quanto ao cuidado curativo, este engloba
acOes voltadas para o diagndstico, tratamento e controle da doenca, buscando aumentar
as taxas de sobrevida e reintegrar a crianca socialmente, permitindo uma melhora na sua
qualidade de vida. A terceira forma de cuidado citada anteriormente, o cuidado
paliativo, é baseado numa estratégia de suporte através do alivio do sofrimento e deve
ser introduzido gradualmente. AcGes para controle da dor, sintomas e apoio psicossocial
fazem parte desta proposta (MUTTI, PAULA, SOUTO; 2010).
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O periodo que antecede a busca do diagnostico de cancer é marcado por uma
procura por varios médicos, pela necessidade de inUmeros procedimentos e exames para
a confirmacdo, possiveis internac@es, biopsias e cirurgias. Esta vivéncia do ambiente
hospitalar e seus procedimentos é dificil para o paciente e sua familia e é agravada pela
confirmacéo desta doenca que € indesejada (BRASIL, 2011). Portanto, no momento do
diagnostico é importante a comunicacdo adequada entre equipe de salde, paciente e
familia com informacGes verdadeiras sobre a situacdo do paciente (SALLES, 2012).
Neste primeiro momento, os profissionais de salide devem promover condi¢des para
que o paciente reconheca 0 que esta acontecendo consigo para que possa dar sentido e
significado a sua doenca, mantendo o controle do seu corpo e do seu destino.

Com relacdo a familia, a clareza no repasse de informac6es é primordial para
que haja a compreensdo adequada da situacdo, uma vez que cada pessoa constroi uma
teoria sobre o que € a doenca, que pode ser equivocada e devido a esta interpretacao
errdnea causar um sofrimento maior no familiar (BRASIL, 2011).

Para amenizar a situacdo, a equipe precisa realizar orientacGes adequeadas e
constantes de acordo com cada necessidade do paciente e da familia, permanecendo
vigilante, pois, ao atendé-las, acabam refletindo no melhor cuidado aos pacientes,
melhorando também a ades@o ao tratamento proposto e o sofrimento causado pela
situacdo de doenca é minimizado (BRASIL, 2011; SALES, 2012).

Em um estudo realizado com enfermeiros, buscou-se identificar os meios
utilizados por estes profissionais para que a prestacdo do cuidado humanizado fosse
possivel, identificando fatores facilitadores e limitantes deste cuidar. Observou-se como
fator limitante para a assisténcia, a incompreensdo e a falta de cooperacdo de alguns
pais frente aos cuidados de alguns profissionais. Segundo os autores, um importante
fator facilitador para a acéo da equipe de saude é a valorizagdo do vinculo de confianca
e amizade entre o profissional e o paciente, pois permite que o profissional perceba este
paciente ndo como um fisico doente, mas como ser humano. Essa forma de cuidar deve
se estender & familia, com o objetivo de facilitar a realizagdo do trabalho
(MARANHAO et al, 2011). A dificuldade de cooperar com a equipe pode ser
minimizada através de uma boa comunicacdo com a equipe de saude que prestard
informacdes claras sobre as necessidades inerentes ao tratamento e a situacdo real do
paciente (BRASIL, 2011; SALES, 2012; CRUZEIRO ET AL, 2012).

Diante do panorama da necessidade de incluir a familia, considerando também o

irmdo saudavel, no contexto de cuidado, um grande desafio se apresenta para a equipe
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de saude que é o de organizar e sistematizar o cuidado e melhora-lo, considerando a
condicdo fisica, psicossocial e as crencas dos atores deste processo. Esta acdo exige o
empenho de toda a equipe de forma integrada e devem ser consideradas as necessidades
de pacientes e familiares, dentro das possibilidades, que sdo diversas e imprevisiveis
(SILVA; MOREIRA, 2011). Essas praticas melhoram a relagdo entre os sujeitos
envolvidos na construcdo do cuidado, no acolhimento, na organizacdo do servico, na
escuta as necessidades do paciente e sua familia e gera uma abertura para compartilhar
saberes e diferentes modos de estar no mundo (BRASIL, 2013; BRASIL, 2010).

2.3. Familia: processos e relacdes

Considerando a necessidade de inclusdo da familia na assisténcia na
oncopediatria, se faz necessario buscar compreender este construto, uma vez que a
familia ird influenciar as concepc¢es do individuo, a partir de mecanismos de regulacéo,
fazendo com que o individuo aprenda os comportamentos socialmente aceitos
(RAMOS; NASCIMENTO, 2008).

A familia ndo é exclusiva do ser humano, estando presente em todas as espécies.
O que diferencia a familia humana da dos demais seres vivos, é a possibilidade de
formacéo de lacos afetivos e sentimento de pertencer a um contexto familiar, seja ele
consanguineo ou ndo. Vista como uma construcdo social, ela se organiza a partir de
regras culturalmente estabelecidas conforme modelos de comportamento. Os sujeitos
que dela fazem parte assumem papéis e funcBes estabelecidas socialmente (lugar do
pai, da mae, dos filhos, irmédos). Porém, esta forma de concebé-la sofreu modificacOes
ao longo do tempo (DIAS, 2005).

Segundo Aries (1981), na época medieval, a familia tinha um grande nimero de
pessoas, incluindo familiares, agregados e empregados. Dias (2005) completa que estes
membros formavam uma unidade de producdo, por ser uma unidade patrimonializada.
Seus membros constituiam forca de trabalho e havia um amplo incentivo a procriacéo, a
fim de gerar mais mao de obra. Nesta época, devido a elevadas taxas de mortalidade
infantil, poucos investimentos emocionais eram feitos na crianca e ndo era caracteristico
0 apego ela. Consequentemente, seu cuidado basico e sua educacdo ndo eram
responsabilidade de uma pessoa especifica de sua familia, mas sim de todas as pessoas
que viviam com ela. A familia ndo tinha o mesmo papel de hoje em dia, sendo
considerada uma mera transmissora da vida, bens e nomes, ndo havendo espago para a

exposicdo dos sentimentos. Sendo assim, a diferenciacdo entre criancas e adultos era
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praticamente inexistente e elas passavam a exercer as mesmas funcbes dos adultos
desde muito cedo, portanto, a infancia, como concebemos, hoje ndo existia, essas
criangas eram ““adultos em miniatura™.

Junto com as transformacfes da nova ordem econdmica capitalista vieram as
transformacdes da familia. Esta se torna menor e a visdo da infancia muda. A crianca na
modernidade deixa de ser vista como um pequeno adulto e passa a ser um investimento,
alguém cheio de potenciais, uma riqueza econdmica, necessitando de cuidados mais
especificos, principalmente educacionais, criando assim um “sentimento de infancia”
que surge juntamente com o “‘sentimento de familia”, fazendo com que membros
assumam novos papéis e, diante do investimento feito na crianca, novos vinculos
emocionais se estabelecem entre seus membros (ARIES, 1981).

Ao estudar as instituicdes, Ramos e Nascimento (2008) observam que a partir do
séc. XIX, com o advento do capitalismo, as primeiras grandes mudancas comecaram a
ocorrer nas familias. A primeira grande alteracdo se da a partir do casamento, que
deixou de ser por conveniéncia e passou a ser primordialmente por amor, em que
parceiros passam a escolher seus conjuges. Em consequéncia dessas mudangas vieram a
diminuicdo das proles, a divisdo sexual do trabalho e a divisdo social do publico x
privado. Com a emergéncia do pensamento feminista, a mulher sai da esfera privada e
passa para a publica, passando a ter uma sexualidade mais liberal. Com o advento do
uso da pilula anticoncepcional, insere-se no mercado de trabalho e ha possibilidade do
divorcio dos conjuges, permitindo a formagdo de novas configuragbes familiares e a
partir dai conceber a possibilidade de novos casamentos.

Ainda de acordo com estes autores, a familia assume um papel de
proporcionadora de constantes aprendizados de normas sociais, que conduzirdo o0s
individuos dentro de regras previamente aceitas. Ela seria uma espécie de laboratorio,
em que o individuo aprende como se comportar e pensar em sociedade, assimilando
papeis desde a mais tenra infancia. Nela, o individuo tem acesso a um universo
simbdlico, representados atraves de ritos, modificando pensamentos, aces e emogdes.

Biroli (2010), corroborando com esta ideia, afirma que a familia é produto de
relacbes de poder historicamente estruturadas e que ela é também um ambiente que
define as especificidades dos individuos, os valores, atitudes racionais e afetivas que
influenciam sua participagdo em outras esferas da vida. Nela sdo estabelecidas relagodes,
bastante especificas, as relacGes intra-familiares. Em cada familia ha um cdédigo de

conduta e valores implicitos que é repassado entre 0s seus.
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Sobre as possiveis configuracfes familiares da atualidade, Dias (2005) afirma
que elas andam mais flexiveis em suas temporalidades e componentes mentais, estando
menos sujeitas as regras socialmente estabelecidas e mais ao desejo. Tais mudangas
foram trazidas pela sociedade e a evolugdo dos seus costumes, que reconfiguraram a
conjugalidade e também a parentalidade. A familia, que anteriormente era definida
apenas pelo casamento, agora passa a reconhecer novas formas de configuracdo, mais
flexiveis, advindas de outras estruturas de convivio, baseadas nos lacos afetivos, e
possibilita também o reconhecimento de filhos fora do casamento. Diante disto, o
modelo da familia moderna muda e deixa de ser fundamentada apenas em funcdes
procriativas, econémicas, religiosas e politicas. A familia agora assume novos papeis: o
de contribuir para o desenvolvimento da personalidade dos seus integrantes, o
crescimento e formacgdo da sociedade. O autor classifica cinco novos tipos familiares,

que sao:

1. Informal: concebida como unido estavel. Apds determinado prazo é
conferido o estado de casado. Cria direitos e impOe deveres. Assegura
alimentos, estabelece regime de bens e garante ao conveniente heranca. Por
se tratar de relacbes de carater privado, sua legitimidade pode ser
questionada;

2. Homoafetiva: a autora defende que, para este tipo de familia, sejam
assegurados direitos da mesma forma que casais heterossexuais, garantido o
reconhecimento da unido estavel,

3. Monoparental: recebe este nome por haver a presenca de apenas um dos pais
nesta estrutura familiar junto a seus descendentes. E considerada a estrurura
mais fragil, pois exige do pai/méae cuidados redobrados com sua prole;

4. Anaparental: como a familia agora ndo mais se configura apenas ao
casamento, diversidade sexual, diferenca de geracdes ou verticalidade dos
vinculos parentais, classificar esta forma familiar talvez seja a mais
complicada de todas as elencadas pelo autor. Este modelo familiar
caracteriza-se pela convivéncia entre parentes ou entre pessoas (ndo-
parentes), com propdsitos familiares. Ndo € necessario que haja conotacao
sexual para que esta seja reconhecida. O que caracteriza este modelo é a

convivéncia, que identifica a unido de esforgos;
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5. Eudemonista: esta ¢ baseada no envolvimento afetivo como garantia do
espaco de individualidade e assegura a privacidade indispensavel ao pleno
desevolvimento do ser humano. E na busca pela felicidade, no amor e na
solidariedade que se busca reconhecer a familia. Nesta, hé a valorizagdo pela
busca da felicidade individual e um processo de emancipacdo de seus

membros, sendo valorizada a responsabilidade reciproca.

Como pdde ser visto, conceituar familia € algo complexo que requer uma
compreensdo dos processos intra-familiares. Apesar da possibilidade da formacéo de
novas configuracOes familiares, quando pensamos na palavra familia, a imagem que nos
remete é a idéia da familia nuclear tradicional, cujo modelo teve o auge na década de
50, junto com o baby-boom (CARVALHO; ALMEIDA, 2003). Esse pensamento €
predominante principalmente nas camadas mais pobres da populagdo, em que 0s papeéis
masculinos e femininos sdo bem definidos, sendo os homens responsaveis pelo sustento
do lar e as mulheres dos afazeres domésticos e cuidados com os filhos (DESSEN;
BRAZ, 2000). Segundo Vieira (1983), na familia contemporanea, ha uma tendéncia ao
isolamento do nucleo formado por pais e filhos, com enfraquecimento das demais
relacdes familiares.

Dentro deste panorama da familia, estdo as questdes da parentalidade e das
funcgdes fraternas. Hernandez e Hutz (2008) colocam a parentalidade como um periodo
do ciclo vital humano com mudancas impactantes, principalmente para a mulher. N&o se
trata apenas de alteracdes bioldgicas, mas também psicoldgicas e sociais. Muitas vezes,
as mulheres passam por instabilidades emocionais, tornam-se mais sensiveis e ansiosas.
Concluindo suas reflexdes, os autores afirmam que ao se tornarem pais, homens e
mulheres acabam produzindo um aumento nas diferencas bioldgicas entre eles, ou seja,
aumenta a consciéncia do papel de género tradicionais que sdo associados com a
parentalidade e também ha um sentimento de necessidade de adequacdo as normas
sociais, que podem se manifestar através dos pares ou parentes.

Seguindo este raciocinio, Magagnin et al (2003) afirmam que a espera pelo filho
gera uma ansiedade no casal na forma das relagcdes conjugais. 1sso se manifesta a partir
do aumento da preocupacdo de que logo em seguida o casal tera que partilhar sua
intimidade e recursos emocionais com um terceiro. Outro fator que pode ser gerador de
ansiedade é o fato de deixar de ocupar o lugar de filho e filha e transformar-se em pai e

mée, assumindo todas as responsabilidades por um terceiro.
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Assim como a parentalidade € vista como um processo, da mesma forma ¢é a
questdo da fratria. Segundo Goldsmid e Carneiro (2007), a inauguracdo da fratria se da
com o0 nascimento de um novo irmdo. Neste momento, ha a necessidade do reajuste
psiquico da crianga para lidar com essa situacdo, uma vez que ela passa a ocupar um
novo espaco na familia, e para tal, concessdes e reajustes séo feitos. Esta relacdo pode
sofrer muitas interferéncias de alguns fatores, tais como: sexo, diferenca de idade,
intervencdes parentais e temperamento dos irmdos. Trata-se de uma relacdo que traz em
seu cerne uma ampla gama de sentimentos muitas vezes contraditorios, tais como:
competitividade, rivalidade, companheirismo e solidariedade, durando por toda a vida
do individuo.

Segundo Oliveira (2006), apesar das dualidades presentes no relacionamento
entre irmaos, estes sdo capazes de influenciar a vida um do outro. A relacdo de trocas
estabelecida entre eles é capaz de gerar aprendizados de habilidades e sentimentos
variados, tais como: disputa, admiracdo, inveja, cooperacdo, negociacdo, imitacao,
comparar-se e diferenciar-se de outros, dominar, amar, ceder, entre outros. Sendo assim,
é mais adequado dizer que ndo se nasce irmdo, mas torna-se irmdo, pois é uma tarefa
que exige reorganizacdo emocional presente e futura. Diante disso, a autora afirma que
ndo ha um modelo unificado dos irmaos se relacionarem, sendo possivel que eles, num
processo de comparacéo e identificacdo, tenham relacGes diferenciadas entre 0s irmaos
existentes, com os mais distintos graus de proximidade afetiva, sendo possivel criar um
vinculo de apego fraterno, que se da pelas trocas entre eles, com o intuito de satisfazer
suas necessidades. Este vinculo é dindmico e duradouro, se transformando e
resignificando, fazendo com que os irmaos sejam figuras de apego ao longo de todo o
desenvolvimento humano, desde a infancia até a velhice.

Em estudo desenvolvido por Fernandes et al (2007), os autores destacam como
preocupacao dos estudiosos da fratria temas importantes para a atualidade, tais como: as
alteracdes das estruturas familiares, reducdo das proles, maior quantidade de divorcios,
aumento das mulheres no mercado de trabalho, baixo indice de nupcialidade e
natalidade, além da maior importancia que se da a infancia nos dias de hoje.

Segundo estes autores, essas mudancas familiares alteram também a situacdo dos
filhos. N&do se credita mais a familia apenas a situacdo de unido de dois progenitores,
mas também a inclusdo de outros personagens, em que estes limites sdo estabelecidos
pelos filhos que possuem em comum e pelos lagos que estabelecem com os filhos do

conjuge. Ha um outro aspecto que também deve ser levado em consideracdo no estudo
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sobre a fratria, o conceito de “fratria vivida”, pois, muitas vezes, 0S irmaos
consanguineos sdo completos estranhos ndo estabelecendo relagdes.

Ainda sobre essa tematica, Lobo (2009) reflete sobre as fratrias recompostas a
partir de recomposi¢des familiares, em que a presenca de filhos de casamentos
pregressos torna ainda mais complexa essa estrutura familiar. Essa estrutura tem forma
e tamanho variaveis e a filiacdo de cada crianca ou adolescente é determinada pelos
vinculos de alianca e consaguinidade, podendo, neste contexto, existir novos tipos de
irmdos desde os quase irmaos (em que um homem com criangas de um casamento
anterior casa com uma mulher que tem filhos de outro relacionamento) até os meio-
irmaos (filho de um casal recomposto). Diante dessa nova realidade, surge o desafio
para pais, madrastas e padrastos reconstruir com esses membros uma memoria
partilhada e partilhavel por todos que fazem parte dessa nova familia, situando criancas
e adolescentes em sua propria historia, e permitindo que eles conhegcam a histéria
pregressa da familia que eles passaram a pertencer, de modo a possibilitar que eles
compreendam que eles fazem parte da nova familia.

Considerando a fratria vivida, como foi exemplificada anteriormente em seus
diversos tipos, podem-se incluir ainda os irmdos por adocdo, cujo status de irmdo é
adquirido mediante adocéo legal do individuo pela familia, e os irméos por afinidade,
que inclui individuos que ndo sdo da familia (consaguinea ou por ado¢do), mas sdo
aceitos como tais, considerando o sentimento e a afetividade. Esta relagéo entre irmaos
é de extrema relevancia no nosso contexto sociocultural, pois os irm&os representam
uma figura de apoio para o outro. Tal relevancia também esta relacionada a expectativa
que esta fratria preserve a unidade da familia que a originou, através da memdria
construida e partilhada entre os irmdos. Percebe-se que este relacionamento sofre
influéncias de varios eventos ao longo da vida, alterando sua natureza dinamica, como
por exemplo, doenga ou morte de pais ou irmdos (OLIVEIRA, 2006).

O processo de adoecimento de um irmdo devido ao cancer acarreta diversas
mudancas na vida da familia, sendo necesséarias adaptacfes. Segundo Camargo e
Kurashima (2007), durante a trajetéria da doenca, os pais tendem a centralizar a atencao
no filho que adoeceu e, em decorréncia disso, os outros filhos sentem-se deixados de
lado e desemparados. 1sso pode acontecer, pois pais e profissionais ndo sdo preparados
para lidar com a situagdo e inclui-los no processo, gerando nos irmdos saudaveis uma

resposta comportamental na maioria das vezes desagradavel, tais como sintomas
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somaticos, dificuldades escolares, entre outras situacdes indesejadas para eles
(GIOVANOLA, 2005).

As mudangas na vida desses irméaos acontecem de forma réapida, alterando toda a
dindmica da familia e eles passam a lidar com sentimentos conflitantes, tais como: raiva
e culpa, ciumes e solidao, relacionados a doenca do irmao. Diante desses sentimentos,
as reacdes desses irmdos podem ser de evitar permanecer proximo ao irmao doente,
sendo considerados egoistas por ndo partilhar com a familia deste momento doloroso; o
de constante vigilancia com o irméo doente, tornar-se excessivamente perfeitos, serem
obedientes, sacrificarem seus interesses escolares, lazer e atividades sociais para poupar
pais e o irm&o doente que estdo sofrendo diante da situacdo de doenca; ou tornarem-se
rebeldes, fazendo birras e comportando-se mal em casa e na escola. Para melhorar essa
situacdo, as autoras afirmam que é necessario manter um senso de normalidade na
escola e demais atividades rotineiras (CAMARGO, KURASHIMA, 2007).

Em um estudo que aborda o desequilibrio provocado pelo diagnostico do cancer
na familia realizado por Silva et al (2009), os autores também perceberam mudancas
comportamentais do irmdo saudavel com rela¢do a crianga com cancer e elencaram as
situacdes mais frequentes, que sdo: solidariedade, ciumes, desprezo, agressividade,
desespero, medo, preocupacdo e saudade. Diante destes sentimentos citados
anteriormente, os autores pontuam que a doenca gera um forte impacto criando a
necessidade de novas adaptagdes para lidar com esses possiveis conflitos (SILVA et al,
2009).

Corroborando com os autores anteriormente citados, Cavicchioli (2005), ao
realizar um estudo sobre como os irmaos saudaveis de criancas com cancer que
vivenciam a doenga, concluiu que as criangas percebem que o cancer cria uma nova
rotina para elas e sua familia, que ha a necessidade de envolvé-las nos cuidados e
oferecer-lhes amparo psicossocial. Assim como nos outros trabalhos, emergiram
sentimentos conflituosos (culpa x solidariedade) acerca dessa relacao.

Outro importante achado foi levantado em um estudo desenvolvido por Lacaz
(2003), que tinha como um dos seus objetivos discutir a relacdo do cotidiano,
vivenciado antes do diagnostico, comparando com os significados que os familiares
atribuem atualmente para a doenca. Neste estudo, observou-se que os familiares podem
somatizar também o que seus filhos com céancer estdo sentindo. Sendo assim, salde
familiar depende dos componentes da familia. A partir destas reflexdes, o autor conclui

que € necessario que os profissionais de saude sempre prestem cuidado e fornecam
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informacdes a todos os componentes da familia de forma clara, levando em
consideracao sua instrucdo, valores, crencas. Devem estar sempre ao lado deles e de
suas familias, nas curas, nas possibilidades de recidivas e na eminéncia de morte, além
de promover e discutir com outros profissionais as situacdes destas familias, com o
intuito de definir estratégias de intervencdo adequadas.

A situacdo de doenca também pode gerar atitudes nos pais que refletem nos
comportamentos dos filhos. Os pais podem tornar-se superprotetores, ndo impor limites
na vida diaria dos filhos, o que altera o equilibrio familiar, negligenciando os cuidados
com o0s irmdos saudaveis que, muitas vezes, gera um ciime nos irmaos que encontra
elementos reais para sua justificagdo (BRASIL, 2011).

Outra questdo com relacdo aos irmdos saudaveis € que, muitas vezes, eles sdo
deixados de lado durante processo de adoecimento e morte/morrer, devido ao fato dos
pais desejarem proteger seus filhos da realidade da morte iminente, sendo muito comum
presumirem que os filhos sdo muito jovens para entender ou serem expostos a este
processo, acreditando que é melhor para a crianca lembrarem o irmdo enguanto
saudavel, do que doente ou em fase terminal (GIOVANOLA, 2005).

Ainda sobre a tematica, apesar da necessidade de incluir toda a familia no
processo de cuidado, Nolbris e Hellstrom (2005) perceberam em seu estudo que nem
sempre isso ocorre de forma efetiva, confirmando o que foi citado anteriormente. Seu
estudo, buscou descrever as necessidades e problemas de criangas e jovens diante da
morte do irmdo, além de entender o periodo da doenca, a morte/morrer e o luto. Foi
mostrado que a maioria dos irmaos, apesar de integrantes da familia, ndo se sentiram
completamente envolvidos no processo, com excecdo da fase terminal. Contudo, nédo
estavam preparados para a morte do irmdo e que, se caso houvesse oportunidades para
falar sobre as implicacOes da doenga com pessoas que passam pelas mesmas situagoes,
elas seriam bem vindas.

Portanto, é importante ressaltar que apesar de serem integrantes do subsistema
familiar e terem grande importancia na vida um do outro, diante da dificuldade de pais e
profissionais de lidarem com a situagdo adoecimento de uma crianga devido ao cancer,
0s irmaos ndo estdo completamente incluidos neste momento importante da histéria

familiar, situacdo esta que se reflete no seu convivio social e bem estar psicolégico.
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3. PERCURSO METODOLOGICO

3.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo exploratorio de cunho qualitativo. Este tipo de
pesquisa busca a compreensdo dos significados e intencionalidade ligada aos fatos, as
relacOes e as estruturas sociais, permitindo alcancar a realidade social para além do que
pode ser quantificado, caminhando para o universo das significagdes, motivacoes,

aspiracoes, crencas e valores (MINAYO, 2004).

3.2. Local do estudo

O estudo foi desenvolvido nas instalagdes do Centro de Oncohematologia
Pediatrico (CEONHPE) do Hospital Universitario Oswaldo Cruz que se situa na cidade
de Recife, Pernambuco, no periodo de Julho de 2012 a Janeiro de 2013.

A escolha por este local foi feita por se tratar de um hospital no estado de
Pernambuco especializado no estado para o tratamento de cancer pediatrico. O hospital
conta com 24 leitos ativos para 0 atendimento de pacientes com cancer, ambulatorio
especializado e brinquedoteca. Os pacientes contam com atendimento médico, de
enfermagem, psicoldgico e nutricional. Com relacdo ao ano de 2011 foram totalizados
11.135 atendimentos, com uma média de 847 atendimentos ao més. Do total 341 foram

de casos novos.

3.3. Participantes

A escolha dos participantes deste estudo se deu de forma intencional, sendo
solicitada a participacdo das maes e dos irmdos saudaveis de criancas e adolescentes
com cancer. Foram realizadas 10 entrevistas com criangas e adolescentes, entre 9 e 16
anos, irmdos de oito criancas e adolescentes com cancer atendidas no servico e suas
mées cuidadoras. Como forma para definir delimitacdo de participantes no estudo, foi
utilizado o critério de saturacdo tedrica, que trata-se de uma forma de definicdo a
posteriori, onde se constata, a partir da analise constante dos dados coletados, que
elementos novos para subsidiar a teorizacdo almejada, ou presentes naquela situacao,

ndo sdo mais possiveis a partir do campo de observacdo (FONTANELLA et al, 2011).
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Ressalta-se que esta saturacdo foi apenas na entrevista semi-estruturada com a crianca,
0s questionarios que as maes responderam serviram para caracterizacdo da populacao.

Considerou-se o principio de familia eudemonista, que pressupde que a relacdo
familiar é definida a partir do desejo (DIAS, 2005), ndo sendo necessaria a
consaguinidade para fazer parte deste estudo. Sendo assim, foram estabelecidos como
critério de inclusdo que o irmao da crianga com cancer tivesse até 18 anos no dia da
entrevista, convivesse com este irmdo doente, conhecesse o diagndstico do irmao, fosse
capaz de compreender as perguntas levantadas pela pesquisadora na entrevista e ndo
possuisse nenhuma doenca que incapacitasse responder a pesquisa.

3.4. Coleta de dados

Realizou-se contato prévio com a equipe de salde que atende as criangas com
cancer que, ap0os a anuéncia, permitiu o inicio da coleta de dados. A equipe de servico
social do ambulatorio facilitou o contato com as maes das criancas, ajudando a
pesquisadora no rapport e logo apds foi explicado a finalidade da pesquisa, 0s
instrumentos que seriam utilizados e a necessidade da autorizacdo do responsavel
através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para participar da pesquisa
(Apéndice A). Apo6s a assinatura do referido termo, foi realizado contato com o irmao
saudavel explicando o estudo para que ele pudesse decidir se desejava ou ndo participar.
Como o irmdo saudavel geralmente ndo frequenta o espaco, apenas em datas
comemorativas em que sdo realizadas festividades, foi solicitado que eles fossem
trazidos em um horario combinado previamente para a realizacdo das entrevistas que
ocorreu em uma sala reservada, permitindo a privacidade do entrevistado, no Centro de
Onco-Hematologia Pediatrico do Hospital Oswaldo Cruz, na cidade de Recife-PE.

No primeiro momento, foram realizados questionarios de caracterizacdo das
mdes, criancas e adolescentes com céancer e irmdos das criancas e adolescentes
aplicados com as maes destas. No segundo momento, realizou-se a entrevista semi-
estruturada gravada com o irmdo saudavel. O questionadrio e a entrevista foram
realizados de forma individual para evitar interferéncia nas respostas. As impressoes da
pesquisadora foram devidamente anotadas em um diario de campo, que teve o intuito
registrar informagdes relevantes, particularidades da entrevista, reacOes dos
entrevistados, possiveis interferéncias durante a entrevista e questionario, bem como a

nao validade de determinada entrevista.
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3.5. Questionério de caracterizacao das méaes

Neste questionario, foram feitas perguntas para a caracterizagdo das mées das
criangas, que sdo: cidade onde reside, idade, estado civil, escolaridade, renda familiar

aproximada e religido. (Apéndice B)

3.6. Questionario biopsicossocial de caracterizacdo dos irmaos com cancer

Neste questionario foram feitas perguntas as mées sobre os irmaos com cancer:
idade, escolaridade, se freqlienta a escola, quantos irmaos possui, qual a sua posi¢do na
fratria, quem € seu cuidador, tipo de cancer da crianca, estagio, tempo de diagnostico, se
realiza tratamento, caso realize, quais sdo, se ela ja foi internada devido a doenca e se

sim, quantas vezes e quem € o cuidador dela durante a internacéo. (Apéndice C)

3.7. Questionario biopsicossocial de caracterizacdo dos irmaos saudaveis

Neste questionario foram feitas perguntas sobre os irmédos saudaveis das criancas
e adolescentes com céncer: a idade, escolaridade, se esta crianga freqlenta a escola,
quantos irmaos possui, qual a posi¢do na fratria, se sdo filhos dos mesmos pais ou de
criacdo, quem € o cuidador desta no dia-a-dia e durante a internacdo do irmao com
cancer, se a criangca mora ou morou com o irmao, se a crian¢a sabe da doenca do irmao,
como soube da doenga, se a crianga ja recebeu explica¢bes sobre o cancer do irmao, se
sim, quais explicacBes, quem é seu cuidador durante o tratamento do irméo e qual seu

historico de saude. (Apéndice D)

3.8. Entrevista semi-estruturada com o irmao saudavel

A forma de trabalho utilizada com as criangas e adolescentes foi a atividade
ludica, pois ela é por si sé terapéutica e permite também observar a evolucdo das
condutas psicomotoras, afetivas, cognitivas e sociais que definem a identidade do
individuo, cuja expressdo se da na acdo corporal sobre 0 meio (KUMAMOTO, 1992).
Esta é a forma mais natural da crianga expressar seus sentimentos de forma prética e
direta (AXLINE, 1972; OAKLANDER, 1980).

Para saber quais as representacdes destes irmdos saudaveis sobre o cancer foi
utilizado como material de apoio uma ilustracdo e uma narrativa incompleta, que
deveria ser completada pela crianca desenvolvida especialmente para o estudo.
(Apéndice E)

Pedrinho era um menino muito curioso. Ele gostava de saber das coisas.
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Quando ndo entendia algo sempre perguntava a alguém: pais, irmaos,
professora, coleguinhas...

Mas ele também gosta de compartilhar com os outros aquilo que sabe. Ensinar
coisas novas aos amigos.

Num dia desses, ele ouviu que o irmdozinho dele estava com cancer e néo
entendeu muito bem do que se tratava...

E se perguntou: “O que sera isso?”’

Vocé pode tentar explicar a Pedrinho o que e cancer?/ Como vocé explicaria a
Pedrinho o que € cancer?

Gracas a vocé Pedrinho conseguiu entender o que é cancer, mas ele é muito
curioso mesmo e ainda tem outra duvida...

O que vai acontecer na vida dele e na vida da familia?

Nossa, vocé realmente explica muito bem! Pedrinho aprendeu muita coisa com
vocé! Muito obrigada!

Apbs realizacdo de um piloto com quatro entrevistas observou-se que o
instrumento era adequado e atingia 0s objetivos propostos no estudo ndo sendo
necessérias adaptacdes no material, sendo possivel utilizar as anélises do estudo piloto

no material final.

3.9. Analise das informacoes

Para analise das entrevistas com as crian¢as (narrativas), foi utilizada a técnica
de anélise de conteddo de Bardin (1977), que € um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes que visa obter por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo
do conteudo das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢cdes de producdo/recepcdo dessas mensagens. Nesta, o texto € um
meio de expressdao do sujeito, onde aquele que o analisa busca categorizar as unidades
de texto que se repetem inferindo uma expressdo que as represente. A modalidade
escolhida foi a de categorias tematicas. Nela sdo construidos temas de acordo com as
categorias que vao emergindo no texto. Assim, identificam-se os temas e estes séo
agrupados sistematicamente a partir de suas caracteristicas em comum em trés etapas: 1)
a pré-analise (organiza-se o material e faz-se uma leitura flutuante deste); 2) exploracédo
do material (codificam-se os dados em unidades de registro); e 3) tratamento de
resultados e interpretacdo (separam-se 0s elementos em categorias, identifica-se
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semelhancas e diferencas e categoriza-se elementos em comum reagrupando-o0s)
(CAREGNATO; MUTTI, 2006).

3.10. Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Salde da Universidade Federal de Pernambuco (CCS-UFPE) - CAAE:
01111212.0.0000.5208; Parecer numero: 6502, atendendo a Resolugdo CNS n° 196/96
sobre pesquisas envolvendo seres humanos. Foi também considerado o Estatuto da
Crianca e do Adolescente — ECA (BRASIL, 1990), que informa que criangas e
adolescentes devem ser considerados pessoas em desenvolvimento, sujeitos de direito e
passiveis de protecdo integral. Diante consideracdo destes preceitos, foi informado aos
participantes quanto a ndo obrigagcéo em participar da pesquisa e quanto a possibilidade
de desisténcia desta em qualquer etapa, sem que isto acarrete qualquer dano ou
interrupcao de tratamento dado ao paciente e sua familia. Durante o procedimento da
coleta de dados, considerando, o que estd previsto na Resolucdo CNS n° 196/96, foi
informado as maes e participantes do estudo que durante a aplicacdo dos questionarios e
das entrevistas estas seriam gravadas, porém ndo haveria a divulgacdo do material,
sendo assegurado assim o sigilo absoluto das informacdes, a privacidade e o anonimato.
Estes seriam utilizados apenas para fins desta pesquisa e futuros trabalhos cientificos.
Foi informado ainda, que este material seria mantido em local préprio sobre
responsabilidade da pesquisadora por um periodo de cinco anos.

Por ser tratar de um tema de dificil abordagem, a coleta de informacGes foi
realizada com cautela, em respeito ao tempo da crianca e adolescente para que ele se
sentisse apoiado, compreendido e aceito incondicionalmente (DREIBLATT, 1980).

Apesar do estudo ndo propor nenhum procedimento mais invasivo, existiu,
mesmo que minimo, o risco de algum constrangimento durante a entrevista, ficando a
critéerio do entrevistado decidir continuar com sua participacdo no estudo. Como
beneficios, a pesquisa apresentou a possibilidade de gerar maior compreensdo sobre
como o cancer infantil interfere nas relacfes entre irméos e na dinamica familiar, o que
possibilita a busca por novas formas de intervencdo para melhorar esta relagdo. Outro
beneficio gerado foi a possibilidade de participar de oficinas para que cuidadores
pudessem partilhar suas vivéncias e caso fosse constatada a necessidade de
acompanhamento psicoldgico da crianca entrevistada, esta seria encaminhada para o

servicgo de psicologia presente no hospital.
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4. RESULTADOS: Representacdo de irmaos saudaveis sobre o
cancer infanto-juvenil: contribuicgdes para o cuidado

4.1. INTRODUCAO

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), o termo cancer é usado
para identificar mais de cem doengas, entre tumores malignos de diferentes localiza¢Oes
(Brasil, 2009). Seu surgimento se da quando ocorrem modificacfes em algumas células
do organismo, multiplicando-as de forma desordenada e rapida, tornando-as malignas

(Malagutti, 2011).

Quando comparado com os tumores que afetam os adultos, o cancer infanto-
juvenil é considerado raro, tendo uma prevaléncia entre 1 e 3% do total de todos os
tumores malignos que afetam a populacdo em geral (Brasil, 2008) e abrange todos os
tipos de cancer em pessoas com menos de 15 anos (WHO, 2008), mas este tipo
especifico de cancer apresenta algumas particularidades que o diferencia dos tumores
em adultos, que sdo: diferencas no local primario, origens histolégicas e comportamento
clinico. Dentre as caracteristicas clinicas, pode-se considerar que ha um menor periodo
de laténcia, um crescimento mais rapido, sdo mais invasivos, porém, em geral, tem
melhor resposta ao tratamento e alguns subtipos apresentam bom progndstico (Brasil,
2008). Seu tratamento pode ser realizado através de quimioterapia, radioterapia e
cirurgia, que podem ser isolados ou combinados, a depender da indicacdo para cada

caso (Malagutti, 2011).

A assisténcia em oncologia pediatrica se da através dos cuidados preventivo,
curativo e paliativo, que devem ser executados em um plano individualizado de
cuidados, por meio de uma equipe multiprofissional, que inclua a familia neste processo

(Mutti; Paula; Souto, 2010). O periodo que antecede a busca do diagndéstico de cancer é
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marcado por uma procura por varios médicos, pela necessidade de inumeros
procedimentos e exames para confirmacdo da doenca, possiveis internacdes, bidpsias e
cirurgias. A vivéncia no ambiente hospitalar e procedimentos diagnosticos séo dificeis
para o paciente e sua familia, agravada pela confirmacéo do diagnostico da doenca, que
é indesejada (Brasil, 2011). Portanto, no momento do diagnéstico é importante a
comunicacdo adequada entre equipe de saude, paciente e familia com informacdes
verdadeiras sobre a situacdo do paciente (Sales et al, 2012), evitando interpretacfes
equivocadas sobre 0 que é a doenca, que podem causar um sofrimento ainda maior nos
familiares (Brasil, 2011). Para amenizar a situacao, a equipe precisa realizar orientacfes
adequeadas e constantes, de acordo com a necessidade de cada paciente e,
consequentemente da familia, permanecendo vigilante, pois um atendimento voltado
para as particularidades de cada familia reflete no melhor cuidado aos pacientes,
melhorando também a adesdo ao tratamento proposto e o sofrimento causado pela

situacdo de doenca € minimizado (Brasil, 2011; Sales et al, 2012).

Diante do panorama da necessidade de incluir a familia no contexto do cuidado,
um grande desafio se apresenta para a equipe de saude que é o de organizar e
sistematizar o cuidado, com vias de sua melhoria, considerando a condi¢do fisica,
psicossocial e as crencgas dos atores deste processo. Esta agdo exige o empenho de toda a
equipe de forma integrada e devem ser consideradas as necessidades dos pacientes e
familiares, dentro das possibilidades, que sdo diversas e imprevisiveis (Silva & Moreira,

2011).

Em um estudo realizado com enfermeiros, que buscou identificar fatores
facilitadores e limitantes deste cuidar, observou-se que o fator determinante para

facilitar a acdo da equipe de saude € a valorizacdo do vinculo de confianca e amizade
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entre o profissional e o paciente, pois permite que o profissional perceba o paciente
como um ser humano, além de apenas um fisico doente, e acrescentou que essa forma
de cuidar deve se estender a familia, com o objetivo de facilitar a realizacdo de um
trabalho mais efetivo (Maranhdo et al, 2011). Porém, este cuidar da familia necessita ser
integral, mas o que se percebe é o0 esquecimento de uma figura importante, os irmaos.
Estes muitas vezes sdo deixados de lado por pais em detrimento do adoecimento de
cancer do outro filho (Camargo e Kurashima, 2007) e profissionais de salde também
ndo sao preparados para inclui-los neste cuidado. Esta falta de cuidado pode gerar uma
resposta comportamental, na maioria das vezes desagradavel, com sintomas somaticos,
dificuldades escolares, entre outras situacdes indesejadas para a crianca (Giovanola,
2005).

O ser irmdo é algo que ensina o individuo a se relacionar com o outro no mundo.
Trata-se de uma relacdo marcada por dualidades (competitividade, rivalidade,
companheirismo, solidariedade) e perdura por toda a vida do individuo (Goldsmid &
Carneiro, 2007). Apesar das dualidades presentes, esta relagdo € de extrema relevancia
no nosso contexto sociocultural, pois os irmaos representam uma figura de apoio para o
outro e ha também a expectativa que esta fratria preserve a unidade da familia, através
da memoria construida e partilhada entre eles. Este relacionamento sofre influéncias de
varios eventos ao longo da vida, alterando sua natureza dindmica, como por exemplo,
doenga ou morte de pais ou irméos (Oliveira, 2006).

Considerando as necessidades dos irm&os das crian¢as com cancer no contexto
do cuidado familiar, o presente estudo teve como objetivo compreender a representagéo
de irmdos de criangas com cancer sobre o cancer infantil, além de avaliar o impacto que

a doenca acarreta na vida dos irmaos e na dinamica familiar.



33

4.2. METODO

Trata-se de um estudo exploratério descritivo de cunho qualitativo. Este tipo de
pesquisa busca a compreensdo dos significados e intencionalidade ligada aos fatos, as
relacOes e as estruturas sociais, permitindo alcancar a realidade social para além do que
pode ser quantificado, caminhando para o universo das significacdes, motivagoes,

aspiracoes, crencas e valores (Minayo, 2004).

4.3. AMOSTRA

A escolha da populagdo para este estudo foi intencional, utilizando o critério de
saturacdo teorica das respostas para sua delimitacdo. Para compor a populacao, foi
solicitada a participagdo das maes e dos irmdos de criangas com cancer. Para este
trabalho foram entrevistadas 8 maes e 10 criancas e adolescentes entre 9 e 16 anos,
irmdos de pacientes com cancer, atendidos pelo Centro de Oncohematologia Pediatrica
(CEONHPE) de um hospital especializado no diagnostico e tratamento do cancer
infantojuvenil, localizado em Recife-PE.

Para participar do estudo foram adotados como critérios: que 0s irmdos com
cancer tivessem diagnotico de no minimo 6 meses; que os entrevistados convivessem
ativamente com o irmdo com céancer e soubessem do diagnostico do irmdo; nao
tivessem nenhuma doenca que incapacitasse sua participacdo no estudo; tivessem até 18
anos no dia da entrevista. Contudo, a idade minima ndo foi determinada, pois a

participagédo dependia da compreensédo das questdes levantadas.

4.4. COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi iniciada ap6s a aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa
do Centro de Ciéncias da Saude da UFPE e do Hospital Oswaldo Cruz (UPE) com

anuéncia do servi¢o no periodo de Julho de 2012 a Janeiro de 2013.
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Foi realizado contacto prévio com as mdes esclarecendo o contetdo das
entrevistas e apds a autorizagdo, foi realizado contato com a crianca e adolescente,
prestando informacdes sobre o estudo, para que ele pudesse decidir se desejava ou ndo
participar. Como o irmao saudavel geralmente ndo frequenta o hospital, apenas em datas
comemorativas, em que sao realizadas festividades, foi solicitado que eles fossem
trazidos em um horario combinado previamente para a realizacdo das entrevistas.
Mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) pela mée
da crianca ou adolescente, foi solicitada a participacdo do irm&o da crianga com cancer
para a realizacdo do estudo, esclarecendo que a participacdo deles era voluntéria e
mesmo que apOs 0 consentimento da méae, caso eles ndo quisessem participar, ndo
seriam obrigados a tal. As entrevistas foram realizadas no CEONHPE, em uma sala
reservada, permitindo a privacidade do entrevistado.

Os dados foram gravados em meio digital para analise posterior. As etapas de
realizagdo foram as seguintes: primeiramente foram aplicados com as maes os
questionarios de caracterizacdo das amostras de méaes, criangas com cancer e irmdos de
criangas com cancer. Em um segundo momento foi realizada a entrevista semi-
estruturada com o irmdo da crianga com cancer. Esta entrevista semi-estruturada,
tratava-se de uma histdria incompleta, com o intuito de que o irmdo entrevistado
completasse a narrativa com a sua experiéncia e, para isso, foram incorporadas as
questBes norteadoras do estudo, que foram: Vocé pode explicar a Pedrinho o que é 0
cancer?/Como vocé explicaria a Pedrinho o que é o cancer? e O que vai acontecer na
vida dele e na vida da familia dele? As transcricdes dos dados e o diario de campo
foram realizados logo ap6s a coleta, para que fossem recordados detalhes sutis da

entrevista.
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O estudo foi aprovado no Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Salide da Universidade Federal de Pernambuco (CCS-UFPE) - CAAE:
01111212.0.0000.5208; Parecer numero: 6502 - sendo resguardada a Resolugcdo CNS

n° 196/96 sobre pesquisas envolvendo seres humanos.

4.5. ANALISE DOS DADOS

Os instrumentos relativos a caracterizacdo biopisicossocial e demografica foram
construidos pelos autores e para ajudar nessa caracterizacdo foi utilizado, também, o
diario de campo, que foi construido durante as coletas com dados complementares
relevantes a pesquisa realizada.

Para andlise das entrevistas com os irmdos de criancas e adolescentes com
cancer, foi utilizada a técnica de analise de conteudo de Bardin, que € um conjunto de
técnicas de analise das comunicacdes que visa obter por procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo do conteddo das mensagens, indicadores que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producdo/recepcdo dessas
mensagens. Nesta, 0 texto € um meio de expressao do sujeito, em que aquele que o
analisa busca categorizar as unidades de texto que se repetem inferindo uma expressédo
que as represente (Caregnato & Multti, 2006).

A forma de anélise escolhida foi a de categorias tematicas. Nesta analise sdo
construidos temas de acordo com as categorias que vao emergindo no texto. Neste tipo
de analise identificam-se os temas e estes sdo agrupados sistematicamente a partir de
suas caracteristicas em comum em trés etapas: 1) pré-andlise (organiza-se o material e
faz-se uma leitura flutuante deste); 2) exploracdo do material (codificam-se os dados em
unidades de registro); e 3) tratamento de resultados e interpretacdo (separam-se 0s
elementos em categorias, identifica-se semelhancas e diferencas e categorizam-se

elementos em comum reagrupando-os) (Caregnato & Multti, 2006).
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4.6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relagdo aos dados do instrumento de caracterizagdo sociodemogréfico
relativo & amostra de maes, oito mdes foram entrevistadas neste estudo, sendo
provenientes de trés estados (Pernambuco, Paraiba e Alagoas). Destas, apenas duas
mdes residiam na regido metropolitana de Recife. Esta migracdo em busca de
tratamento para a crianca doente observada se deve ao fato de o hospital ser
especializado no tratamento do cancer infanto-juvenil na regido, atraindo pacientes de
outras cidades e estados circunvizinhos. A média de idade destas mées foi de 37,3 anos.
Duas delas eram solteiras, quatro casadas, uma divorciada e uma vilva. Quanto a
religido, 6 eram catdlicas, uma evangélica e uma afirmou néo ter religido. Em geral, a
renda familiar era de um salario minimo, porém trés familias possuia renda inferior a

um salario. (Quadro 1).
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Quadro 1 - Caracterizagao das maes das criangas e adolescentes com cancer de Pernambuco,

2013.
Cidade Renda
N2 onde Idade Estado Civil Escolaridade  Familiar Religido
reside Aproximada
MiedeS1  Recife 42 Solteira  rundamental oo e 00 catolica
Completo
Ensino
MaedeS2 Limoeiro 27 Casada médio RS 645,00 Catolica
incompleto
Ensino
M3
a: :: 53 Camaragibe 38 Casada Fundamental RS 645,00 Catolica
Incompleto
Ensino
Ma3e de S5 Maceid 38 Casada Fundamental RS 645,00 Catdlica
Incompleto
Ensino
Mae de S6 Pombos 45 Casada Fundamental RS 3.500,00 Catolica
Completo
Ensino
M3e de S7 Bezerros 37 Divorciada médio RS 480,00 Catdlica
incompleto
~ Ensino
Ma: :Qe 58 Camalau 31 Solteira Fundamental RS 450,00 N3o
Incompleto
Jodo Ensino
M3e de S10 42 Vitva Fundamental RS$ 645,00 Evangélica
Alfredo
Completo

Com relacdo a amostra de criangas com cancer, a media de idade foi de 12,9

anos, variando de 7 a 15 anos. Quanto a escolaridade, dois estavam fora da faixa

adequada para a idade e uma crianga nao frequentava a escola no momento. A

quantidade de irmdos variou de 1 a 5 irméos, sendo um deles filho adotivo. Das criancas

com cancer cinco sdo primogénitas e ttm como cuidadora principal a mae. Da totalidade

dos casos, dois tinham leucemia linfoide aguda (LLA), dois linfoma de Burkitt, um

linfoma de Hodgkin, um retinoblastoma, um tumor no hipotalamo e um osteossarcoma

Observou-se, durante a coleta de dados, que a maioria das mées ndo sabia informar o

estagio ou grau de risco, no caso da leucemia linféide aguda (LLA) e linfoma de

Burkitt, que se encontrava a doenca, sendo essa pergunta respondida por apenas duas
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mées. O tempo de diagnostico da doenca variou entre sete meses e 13 anos. Ao
perguntar se a crianca ou adolescente ja havia sido internado, apenas dois deles nédo
necessitaram de internacdo durante todo o tratamento. A maioria das maes ndo soube
responder quantas vezes eles precisaram se submeter a interna¢des durante o tratamento.
Porém, das que responderam, afirmaram que variou de uma a 12 internacdes, sendo a

mais longa de 1 ano e 15 dias consecultivos. (Quadro 2)



Quadro 2 - Caracterizagao dos irmaos com cancer. Pernambuco, 2013.

Posicao a foi Se sim Cuidador
F - E s . T R I- . ’
N2 Idade Escolaridade requenta Qua.ntldﬂade na Cuidador Tipo de Cancer staglqurau .emp'o tfle callza Se sim, quais? |nter'nad‘a quantas durante
aescola deirmaos . de risco diagndstico tratamento devido a . ~
Fratria vezes? internagdes?
doenga
IS1 12 Fundamental Sim 2 DC.‘ Mae Retinoblastoma 1 10 anos Nao - Sim 1 Mae
Incompleto meio
I1S2 7 Fundamental Sim 1 Mais Mae . tun:lor N3do sabe 6 anos Nao Acompanhamento Nao Nao Mae
Incompleto nova hipotalamo
IS3 . . .
e 14 Médio Sim 4 Mais Mae . I(?ycem|a N3o sabe 7 meses Sim Quimioterapia Sim 12 Mae
IS4 Incompleto velho linféide aguda
IS5 13 Fundamental Sim 5 Tercelro Mae Osteosarcoma Ndo sabe 2 anos Sim Quimioterapia Sim Nao Mae
Incompleto filho lembra
Fund tal Mai linf
I1S6 14 undamenta Sim 1 als Mae " oma. 3 2 meses Sim Quimioterapia Nao Nao -
Incompleto velho de Hodgkin
I1S7 13 Fundamental Ndo 1 Mais Mae . I(?ycem|a Ndo sabe 2 meses Sim Quimioterapia Sim Nao Mae
Incompleto velho linféide aguda lembra
IS8 . . 1 (um
e 14 Fundamental Sim 5 Mais Mae Imfomta\ de Ndo sabe 13 anos Sim Tiredide Sim anoe Mae
Incompleto velho Burkitt .
1S9 15 dias)
Ensino
. Mai N linf d - ~ . 10 (6 ~
1IS10 15 fundamental Sim 1 als Mae n Om? € Ndo sabe 6 anos Nao Acompanhamento Sim ( Mae
Incompleto velho Burkitt meses)

6€
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Quanto aos irmdos saudaveis, a idade variou de 9 a 16 anos. Todos
frequentavam a escola e dois participantes encontravam-se fora da faixa escolar
adequada para a idade. A quantidade de irmaos variou entre 1 e 5 irmdos. Das dez
criancas, trés eram filhos de pais diferentes, todos da mesma mae e um adotado. Quanto
a posicdo na fratria, quatro eram mais novos, um mais velho e cinco em posicdes
intermediarias. Com relacdo ao seu principal cuidador seis eram a mae, dois o pai e dois
a avé materna. Nem todos os entrevistados moravam com o irmdo doente, sendo que
trés deles moraram com o irmao por um periodo de 6 anos e no momento viviam em
outro domicilio, devido a necessidade de afastamento da mae para acompanhar o irmao
doente no tratamento. Todos receberam informacdes sobre a doenga do irméo e as
formas de revelacdo do diagndstico foram através da mae, tia cuidadora, irmdo doente
ou ndo houve revelacdo, sendo a doenca percebida no convivio diario com este irmao.
Apesar de todas saberem do diagndstico do irmao, uma delas ndo recebeu explicacbes
aprofundadas, segundo relato da mée. Sobre os cuidados prestados aos entrevistados
durante o tratamento dos irmdos, podiam ser dividos entre pais, tia, padrasto, irméo
mais velho ou eles se cuidam sozinhos. Com relagdo ao histérico de saude dos irmaos
de criangas com cancer, duas maes relataram que eles apresentaram problemas de satde.
Um deles que surgiu durante o periodo de adoecimento do irmao que foi uma paralisia
facial e o segundo, o transtorno obssessivo compulsivo ja existente anteriormente ao
adoecimento do irmdo, mas que teve um agravamento ap0s este acontecimento (Quadro

3).
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Quadro 3 - Caracterizagao dos irmdos saudaveis. Pernambuco, 2013.

.. . antidad Filhos do Mes Posigdo
Sujeit Idad Escolaridad Frequent Quanti 'hos dos s SI¢ .
ede mesmos ma na Cuidador
o e e aaescola . . ~ .
irmaos pais mae fratria
s1 1o fundamenta o 2 Sim Sim Domeio  Mie
| Incompleto
$2 10 Fundamenta Sim 1 Sim Sim Mais Avéd
| Incompleto velho Materna
s3 1q fundamenta 4 Sim sim  MalS \se e pai
I Incompleto novo
s4a 16 Médio Sim 4 Sim sim TS0 ise e pai
Incompleto Filho
s5 14 fundamenta 5 Sim sim Jegundo e
I Incompleto Filho
6 9 Fundamenta Sim 1 Nao Sim Mais Mie
| Incompleto (adotados) novo
s7 g [fundamenta o 1 Sim Sim  Mais Mae
I Incompleto novo
Ensino
AV
S8 12 Fundamenta Sim 5 Nao Sim S.egundo Vo
Filho Materna
| Incompleto
Ensino Terceiro
S9 10 Fundamenta Sim 5 Nao Sim Filho Mae
I Incompleto
Ensino ;
. o . Mais N
S10 9 Fundamenta Sim 1 Nao Sim Mae
novo
| Incompleto

Apos a realizacdo da anélise de contetido dos dados das entrevistas obtidas com

os irmdos saudaveis, duas categorias tematicas emergiram para explicar o que era o

cancer e o gque aconteceu na vida dos irmdos saudaveis e na vida de suas familias ap6s o

seu surgimento: 1. Doenga grave que pode levar a morte e precisa ser esclarecida; 2.

Doenca que provoca mudancas que afetam a familia e gera sentimentos negativos. Com

0 intuito de preservar a compreensdo do contetdo apresentado pelo entrevistado, foi

mantida a fala original.
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4.6.1. Doenca grave que pode levar a morte e precisa ser esclarecida

Nesta categoria, varios aspectos importantes sobre a doenca foram levantados,
mostrando um conhecimento prévio sobre a ela. A gravidade da doenca, a possibilidade
da morte do irméo e o tratamento foram temas recorrentes, conforme as narrativas a

sequir:

“E uma doenca que pode matar. (...) Tem que se tratar, tem que tomar remédio direito,

tem que ficar de repouso, tem que vir todo dia (hospital) para se tratar” (S7)

“E uma doenca muito grave e a pessoa pode até morrer se ndo se tratar. (...)

Meu irmaozinho ja teve. Eu acho que é muito ruim para quem tem.” (S8)

““O cancer € uma doenca muito grave. Fica tomando medicamento para ndo morrer.”

(S9)

Outro aspecto importante levantado foi o conhecimento da existéncia de
diversos tipos de cancer, porém, devido & convivéncia diaria com o cancer especifico do
irmdo ou de outro membro da familia, ha um aprofundamento maior nas caracteristicas
desse tipo, que além dos diversos tipos, tem os desdobramentos diferenciados a
depender do tipo de cancer e do tratamento aplicado, que pode incomodar mas nao

doer:

“Eu ja vi muito tipo de cancer. Cancer na cabeca, nos olhos, na laringe, no figado.

Como o meu avod ja tem um aqui (aponta para a cabeca) que tava na cabeca, ai vai
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tomar conta da cabeca, mas ai ele vai fazer uma cirurgia. (...)Tem varios tipos e ele

pode pegar em qualquer lugar do corpo.” (S1)

“E um tumor, linfoma. (...) Do corac&o. E o resto eu n&o sei. Linfoma. Pode ter no

coracdo, pulméo, pode ter no pescoco, pode ter na barriga.” (S6)

“Tem varios tipos de cancer. (...) Minha irm& tem um que é no sangue. As células
entram no sangue pouco a pouco vai comendo as defesas e as defesas vao ficando
baixas e isso cria o cancer. Cancer ndo pega em canto nenhum. Surge do sangue
mesmo. As bactérias vem e entram dentro da celula do sangue e fica comendo as
defesas, ai depois ficam fracas. Qualquer coisa que a gente faca ficam fracas, qualquer
coisa que a gente faca pode machucar, ou ficar inchado, ou a gente fica fraco. (...)Todo
corpo tem defesas, ne? Ai essas células ruins que entram no sangue vao acabando com
os soldadinhos da gente, que cuidam do nosso corpo. Ai vai ficando fraco e as
bactérias, qualquer coisa pode pegar a doenca. Quando a pessoa ndo tem cancer no

sangue (...) ai j& e facil de tratar. Quando tem poucas defesas ndo.” (S4)

““(...) E uma doenca que n&o doi. (...) Por que ela incomoda mas ndo doi. Ela pode ter

uma coceira, um mal estar(...)” (S1)

Apesar da grande quantidade de informagdes que os entrevistados relataram,
outra reflexdo surgiu apds observar em um discurso um conflito sobre quais
informacdes 0s pais repassam e como elas chegam para seus filhos sobre o cancer de
seus irmaos, pois estas informacbes complementares podem ndo ter surgido apenas do

meio doméstico, mas também através dos grupos sociais e midia.
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“E uma doenca. (...) (para entender essa doenca é preciso) Perguntar a pai e mae. Eu
SO sei que é uma doenca que eu ouvi minha méae falando. Ela (méae) diz que tem que se
tratar para se curar. (...) Eu acho que € uma doenca que mata muitas pessoas. (...) Por

que eu vejo no jornal que muitas pessoas morrem.” (S2)

Assim como neste trabalho, ao abordar as representagdes sociais do cancer com
criangas acometidas pela doenca, Cagnin et al (2004) perceberam a partir das falas dos
entrevistados que a crianga possui ideias e crengas acerca do que é o cancer, como ele se
manifestou em sua vida, 0s porqués do seu surgimento, suas consequéncias e
sentimentos vividos. Em semelhanca a este estudo, a doenca é descrita a partir de sinais
e sintomas mais complexos que podem levar a limitacdes fisicas e psicolégicas. Outra
caracteristica citada é a necessidade do inicio de uma série de cuidados e procedimentos
ligados ao tratamento.

Outro aspecto importante que surgiu na fala das adolescentes S3 é o0 pensamento
sobre o surgimento da doenca, sendo causada por fungos e bactérias, que entram no

corpo e para evitar esta doenca sdo necessarios cuidados basicos de higiene:

“Eu acho que o cancer é um fungo que entra dentro da pessoa. (...) E uma
bacteriazinha, tipo um bichinho, que entra na pele. Que esse fungo, essa bactéria
pode... Que a pessoa pegar para poder... tipo a fossa que esteja estourada, agua saindo

do canal do lado, vocé pega o germe vocé fica adoecendo.” (S3)

Este paradoxo com relagdo as informacgdes sobre o que é o cancer e o que pode

causa-lo torna a discussdo do tema ainda mais complexa, pois apesar destas criancas e
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adolescentes terem sido informados sobre o diagnostico do irmédo pelos familiares,
acompanharem o tratamento deste irmao e terem acesso a informacdes através da midia,
alguns ainda possuem informacgdes miticas, que podem ser geradas por fantasias,
contribuindo para que a crianga possa atribuir o surgimento da doenca a causas externas
cientificamente ndo comprovadas (Cagnin et al, 2004).

Segundo o estudo de Grootenhuis et al (2005), esta situacdo € frequente com
irméos de criangas e adolescentes com céancer, tendo como pensamentos recorrentes a
possibilidade de adoecerem ou serem contaminados por seus irmdos. Segundo 0s
autores, é importante dismistificar esses pensamentos, pois eles podem gerar
sentimentos negativos, tais como: ansiedade, preocupacdo com queixas fisicas, raiva ou

tristeza que podem se transformar em sintomas fisicos.

4.6.2. Doenca que provoca mudancas que afetam a familia e gera
sentimentos negativos

Observou-se que nesta categoria 0 ponto chave foi a existéncia de mudangas
devido ao processo de adoecimento que afeta toda a familia, gerando sentimentos
negativos nos componentes que dela pertencem. Estes irmdos saudaveis possuem as
mais variadas necessidades que podem sofrer interferéncia diante do tempo de
diagndstico ou da dindmica familiar existente.

O relacionamento entre esses irmaos sofre mudangas durante o processo de
adoecimento e é importante lembrar que o relacionamento deles existe independente e
antes da situagdo de doenca (Patterson et al 2010), sendo relevantee levar em
consideracao o discurso do ceder, pais prestam mais atenc¢ao no irmao, ficar de lado e
quando falam no passado sobre o que podiam fazer com o irmdo e hoje ndo é mais
possivel, sendo estas limitacbes no relacionamento entre irmaos relatadas, conforme

ViISto a seguir:
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“Uma mudanca. Ele tem que cuidar mais do irm&o e a familia também. (...)Vai ter que
prestar mais atencdo no irmao. (...) Ele tem que cuidar bem muito do irméo para ele
ndo piorar. Ele tem que mudar algumas coisas. (...) Pedrinho vai ficar um pouco de
lado por causa do irmdo. Os pais vao ter mais atencéo no irmao dele do que nele. (...)

Acho que ele vai ficar um pouco chateado.” (S2)

“Vai mudar algumas coisas. O irméozinho dele n&o vai poder fazer as mesmas coisas
que fazia antes e a familia dele vai ter mais cuidado com o irméo dele. Ele vai ter mais
cuidado no irméo dele. Nao vai ficar brigando com ele mais, nédo vai deixar ele triste
brincando s6. (familia) Vai ter mais cuidado com os dois para nao deixar acontecer a
mesma coisa com Pedrinho que aconteceu com o irmao dele. Nao deixar ele brincando
em areias com germes, bactérias, sempre que for brincar na areia lavar as maos e nao

deixar ele brincar muito la fora.” (S3)

“Eu acho que vai mudar completamente. Ter na familia uma crianga com cancer. Vai
ter que ficar com ele, vai ter que ceder. Tem que ter cuidados especiais na casa. Nao
deixar pegar muito sol. Vai ter mais cuidado com o irmaozinho dele. N&o faz mal
ajudar mais a mae, o pai, entendendo que é uma doenca (...) que é muito dificil de ser

tratada, entdo os pais vao ter que ficar com muito cuidado nele. (irm&o)” (S10)

Nas narrativas expostas acima, pode ser percebido que o irmdo da crianga com
cancer percebe mudancas na nova realidade familiar gerada pela situacdo de doenca,
que exige dele uma adaptacdo a este momento vivido, fazendo com que ele passe a

cuidar do irmdo doente e ceder diante das necessidades deste e da familia. Neste
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momento de mudancas, o irmao doente passa a dispor de maior atencdo ndo sé dos pais,
mas também do irmdo saudavel nos cuidados direcionados a ele.

De acordo com o estudo de Cheron & Pettengrill (2011), durante o processo de
adoecimento, o irmdo saudavel vivencia o sofrimento de pais, da crianga doente e sua
propria angustia, porém, este contexto de intenso sofrimento permite o amadurecimento
e faz com que ele valorize mais a convivéncia familiar e 0s pequenos atos da vida
cotidiana. Este amadurecimento pode ser demonstrado no discurso de S2 que afirma que
tem que cuidar mais do irmdo, a familia vai prestar mais atencdo e cuidar bem muito
para ndo piorar; S4 que diz percebe que tem dificuldades e S9 que afirma que tem que
ficar ao lado do irm&o. J& a valorizacdo dos eventos da vida cotidiana pode ser expressa
nas falas de S4 que relata a mée longe e S3 que nota a diferenca e podia brincar, podia
fazer muitas coisas e agora ndo pode.

Outro tipo de mudanca explicitado sdo as mudancas fisicas do irmdo doente
como algo que gera alteracOes na rotina, limitagdes e sofrimento para o irmao, conforme

as falas a seguir:

“Pedrinho vai achar diferenca porgue ele brincava e podia brincar com o irméo. Tudo
0 que ele fazia, por exemplo: brincar, ir para a escola com o irméo e olhava para o
irmao e tinha cabelo e agora tudo é diferente. (...) Ele vai ter que entender porque o

irmao ndo pode brincar com ele toda hora porque quer o irmaozinho no colo e ele ndo

pode ficar muito perto dele. O irm@ozinho ndo pode sair com ele para todo canto
quando o irmé&o nao ta bom. Ele vai poder ver o irmaozinho, mas néo tanto. Vai poder

ver, né? Claro, mas ndo ta brincando com ele nem tocando nele toda hora.” (S3)
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“Vai acontecer. O comeco da doenca dele. O caimento dos cabelos que também déi. O
cabelo é uma coisa tdo bonita. O caimento (sic) dos cabelos que eu também ndo queria

que acontecesse isso. (...) Cai as pupila (sobrancelha e cilios).”(S1)

Foi ressaltado ainda nesta categoria, sentimentos negativos com relacdo as

mudancas geradas pela situacdo de doenca conforme as narrativas a seguir:

“Ele vai se sentir assim: meio triste por conta da doenc¢a do irmao dele. Eu também me
sinto um pouco triste por conta da doenca da minha irma também n&o queria nao
queria que ela tivesse nunca. (...) A familia dele também vai se sentir um pouco triste
por conta da doenca. E o irméo dele acredito que vai ficar triste por causa da doenca.”

(S1)

“Vai mudar tudo. N&o vai ter mais alegria. Vai ter alegria, mas néo vai ser como antes

a alegria. Por que essa doenga, essa doenca nao tem mais cura.””(S5)

“Vai ficar muito triste, eu acho. O irmao dele vai estar com cancer ai ele vai ficar

triste. (...)(vao ficar tristes) Ele, a mae dele, o pai dele. (Pedrinho)Ele chora.””(S6)

“Ele tem que ficar do lado dele pro mode o irmdo néo chorar. (...) A mée fica muito

agoniada. (...) Quererendo que o filho fique bom, fique bem.”” (S9)

Estes sentimentos podem ser explicados devido a grande atencdo prestada ao
filho doente, fazendo com que alguns irmdos possam sentir ciumes, preocupacao e

instabilidade emocional (Silva et al, 2009). Ao falar do desconhecimento da doenca que
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gera tristeza, preocupacdo e incerteza, percebe-se que € importante o esclarecimento
sobre a doenca, tratamento e possiveis desfechos, pois segundo Patterson et al (2010),
ainda é pouco discutida entre criancas e adolescentes a necessidade de aprender a lidar
com a possibilidade de morte de um irmdo, gerando uma necessidade de apoio
emocional da familia e dos profissionais de saude.

Embora haja o sentimento de tristeza e preocupagdo com o estado de saude do
irmdo doente, ele pode ser amenizado com o tempo, a adaptacdo a situacdo vivida e o

conhecimento da doenga, que é ilustrado na fala de S4:

“(familia) Vai ter um pouquinho de tristeza porque no comego ninguém sabe o0 que
“era” leucemia mas depois aos poucos... Antes de saber a gente fica triste, pensando
que € alguma coisa grave, que nao tem cura, que pode levar a morte, mas depois a
gente vai entendendo e ai fica tudo bem. Na cabeca dele pode passar por uma crise de
nao entender e depois alguém explicar e ele ficar entendendo melhor e ir levando a
vida. Sabendo que tem dificuldades, que tem dificuldades, mas a gente conseguindo

superar na familia a gente pode, vai ter uma grande dificuldade sim, mas pouca.” (S4)

Esta situacdo relatada anteriormente pode ocorrer porque durante o inicio da
doenca da crianga os pais podem encontrar dificuldades em se focar em outra coisa além
da crianga doente, mas com o passar do tempo ao se reajustar, seria importante o
estimulo para que estes pais discutam com membros da equipe de salde 0s possiveis
problemas dos outros filhos que podem ser minimizados com informagfes mais
precisas, grupos de discusséo e atividades focadas para eles (L&hteenmaéki, 2004). Esta
abordagem permite com que eles se sintam incluidos no processo e revelem suas

realidades. Apesar das limitagdes, manter a rotina de estudos, lazer e contatos com os
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amigos é de suma importancia para os irmdos saudaveis, pois é a possibilidade de ter
um momento onde a doenca ndo é o foco da atencdo. Os momentos junto aos irméaos,
mesmo durante o processo de doenga, sdo especiais e devem ser preservados (Nolbris &
Hellsdrém, 2005).

Levantou-se também nesta categoria a questdo das mudancas na rotina, diante da
necessidade do tratamento, que gera um afastamento entre os irmaos e da mae do
ambiente familiar, que pode gerar uma situagdo de conflito conforme relatado nos

seguintes trechos:

*“(irmdo) Ele vai ter que ir pro hospital. Por causa do cancer.” (S8)

“(familia)Pode chorar, pode ficar aqui com ele (hospital).” (S7)

“As dificuldades de ver as pessoas... como o tratamento, dificuldade de ver ele indo
para o hospital, de ele passar o dia no hospital. E quando ndo vem para casa (...)
quando a gente ta em casa a gente sai(...) a gente volta (...) pode dormir fora, mas nao
um més, um ano, por exemplo. (...) E dificil ficar desabitado porque ver a pessoa todo
dia e depois ndo ver mais. (...) Quando nédo tem alguém para cuidar e tem que ser a
mae, e a irma que tem cancer tem mais de um irm&,o as pessoas em casa ficam sentindo
falta da mae. Sabem que a mae tem que cuidar da irma, que tem que ficar l1a porque
ndo tem outra pessoa para ficar, mas fica chateada, fica querendo que a mée esteja

com eles, mas ndo ta. Ta no hospital.”” (S4)

O cuidar do paciente oncoldgico gera uma sobrecarga fisica, psiquica e um

afastamento do seio familiar. Em geral, a maioria dos cuidadores destes pacientes s&o
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mulheres, maes, especialmente se estes pacientes sdo criancas e adolescentes (Silva et
al, 2009), e em relacao desta situacao, essas cuidadoras convivem com um desequilibrio
no convivio social e familiar, necessitando adaptar suas rotinas domésticas devido a
hospitalizacdes frequentes. O convivio limitado gera sofrimento nos irméos saudaveis
conforme a fala de S4 que relata saber da necessidade da mée estar no hospital
acompanhando o irmdo doente, mas os demais ficam em casa chateados, pois também
gostariam da presencga da mée em casa.

O processo de adoecimento € um agente provocador de varias mudancas na
realidade familiar, exigindo do irmdo saudavel adaptacbes ao momento vivido. Foi
relatado pelos entrevistados que ha a necessidade de um cuidado maior com o irméo
doente por parte da familia e do préprio irmdo saudavel, fazendo com que ele passe a
cuidar mais do irmé&o que carece de mais atencdo. Estes irmdos agora assumem um novo
papel quando o irmdo estd em casa, 0 de cuidador, porém estas responsabilidades
limitam o contato entre os irmé&os, conforme relatado por S3 que diz mudar algumas
coisas e que a familia vai ter mais cuidado nele e ele vai ter mais cuidado no irmao
dele. Isso também foi mostrado no estudo de Vestena et al (2012) que afirma que apesar
do céancer ser capaz de provocar alteracdes na funcionalidade familiar, a familia e
perante estas situagdes que precisam viver, usam a potencialidade de cada membro para
que possa ser alcancada a estabilidade no contexto familiar.

Segundo Pedro et al (2008), ao fazer um levantamento sobre estudos sobre o
apoio social prestado aos irmaos saudaveis de criangas com cancer, os tipos mais
benéficos de apoio sdo o emocional, instrumental e de informagdo. Estas formas de
apoio envolvem participacdo em grupos de apoio, falar sobre o assunto; receber
informacao sobre decisdes e da doenca do irmdo; comunicacao familiar; ajudar a cuidar

do irm&o doente, visita-lo no hospital e manter contato com este irmdo. O trabalho da
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equipe deve ser voltado para orientar a familia de acordo com as necessidades que
emergirem neste processo, inclui-la no cuidado ao paciente e também preste assiténcia
aos demais membros com o intuito de minimizar os sentimentos ruins. Esta atitude
reflete no dia a dia do irméo saudavel e no cuidado ao paciente com cancer (Sales et al,
2012). Corroborando com a ideia de apoio centrado na familia, Massimo & Wiley
(2006), afirmam que ele pode prevenir desajustes, transtornos de estresse pos-
traumatico e melhorar o enfrentamento, independentemente se o irmao doente sobrevive
ou morre em decorréncia do cancer.

Porém, para que este trabalho seja possivel, a equipe precisa conhecer 0s
vinculos que se estabelecem nas familias no periodo de doenga e no tratamento, para
deste modo ter condigdes de avaliar, planejar e intervir no cuidado da pessoa com
cancer e sua familia, pois conhecendo estes vinculos poderad proporcionar, atraves de
suas acOes, a melhora na qualidade de vida e promogéo do fortalecimento das relagdes e
potencialidades familiares (Vestena et al, 2012). Esta estratégia de intervencdo deve
visar a promog¢do do didlogo entre os membros da familia e a equipe permitindo a
participagdo de todos na tomada de decisdes, a partir de uma relagéo franca e aberta.
Cabe aos profissionais de salde agir como agentes sensibilizadores deste contexto de
cuidar, estimulando a inclusdo da familia, proporcionando uma atmosfera acolhedora a
todos os membros, considerando suas vivéncias para que através delas eles possam

buscar resignificar a doenca, suas relagdes e seus planos futuros.

4.7. CONCLUSOES

O cuidar de forma humanizada é um grande desafio para o profissional de saude
e depende do envolvimento de toda a equipe multiprofissional. No caso da oncologia

pediatrica, este desafio se torna maior diante das particularidades da doenca, do periodo
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da infancia e adolescéncia e do afastamento do seio familiar. Este afastamento gera
sofrimento em todos os membros da familia, em especial no irmdo saudavel que se
sente deixado de lado e necessita se adaptar a nova rotina imposta pela situacdo de
doenca.

Destaca-se como necessidade na atuacdo do profissional de salde a orientacao
familiar na busca de incluir todos os membros da familia, mesmo quando isso sO seja
possivel no ambiente hospitalar. Esta orientacdo deve estimular um didlogo franco entre
0s membros que permita a inclusdo do irméo saudavel nesse processo. Como proposta
estrutural, é de suma importancia a criacdo de espacos fisicos adequados para essa faixa
etaria, o que permite um melhor atendimento, buscando criar uma atmosfera acolhedora
que estimule a presenca da familia nesses espacos através da criacdo de grupos de
convivéncia e discussdo formados por irmdos saudaveis, espacos de brincadeira que
estimulem a participacdo dos irméos e a absorcdo dessa demanda pelos servicos de
atendimento psicoldgico.

Apesar das dificuldades da inclusdo familiar plena apresenta ela necessita ser
estimulada, pois permite que cada membro da familia assuma seu papel, em especial 0s
irmdos, que continuardo a construir uma histéria conjunta, independente da doenca, e
essa terd uma chance de ndo ser marcada apenas por sentimentos ruins, devido ao
afastamento familiar permitindo que a forca da esperanca e solidariedade possam
emergir neste relacionamento, conforme a afirmacao de S8:

*““Se 0 irmao melhorar vai acontecer que vai ficar muito alegre. Uma hipdtese: se ele

melhorar Pedrinho vai ficar feliz.”
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A construcdo do cuidado individualizado na assisténcia em oncologia é um
desafio constante para os profissionais de saude e deve incluir a familia do paciente com
céncer. No contexto da oncologia infanto juvenil, as particularidades decorrentes do
periodo da infancia e adolescéncia marcam ainda mais esses desafios, sendo o
afastamento do seio familiar um dos mais importantes pontos. Essa situacdo muitas
vezes gera sentimentos negativos em todos os membros, em especial no irmédo saudavel
que muitas vezes tem suas necessidades colocadas em segundo plano em funcdo da
doenga que acomete o irmao.

O relacionamento fraterno é um dos mais influentes e duradouros na vida do
individuo e o estimulo para que ele possa acontecer de forma plena permite que este
aprenda novas formas de estar no mundo através do contato com 0s irmaos. Porém,
diante do contexto de doenca ele é quebrado, gerando angustias devido a falta de
informagdes sobre o irmdo doente. Diante dessa situacdo, muitas vezes hé a busca de
informacdes em outros locais, que podem ser inadequadas e faz om que estes irmaos
criem fantasias sobre a doenca, 0 que pode contribuir para o surgimento de sentimentos
negativos. Portanto, € necessario permitir que esses irmdos tenham acesso a
informagdes adequadas que tendem a diminuir esses sentimentos gerando uma melhor
compreensdo da doenca e das necessidades que ela gera.

Ainda considerando as informacgdes sobre a doenca e a clareza no seu repasse,
além ser um grande aliado para minimizar os sentimentos negativos gerados pela
doenca, ha a possibilidade da criacdo de novas potencialidades no irmdo saudavel
independente de sua idade. O repasse dessas informacdes deve levar em consideragéo o
nivel de compreensdo de cada crian¢a, usando de uma linguagem adequada. Contudo,
qguando a linguagem ndo atinge esse objetivo o uso do brinquedo € um bom aliado por
poder representar situagdes reais através do simbolico.

Para que essa abordagem seja possivel, os profissionais de salude devem ter
consciéncia desta necessidade e orientar os pais a lidar com esta situacdo da forma mais
natural possivel, mantendo os filhos informados sobre o prognéstico do irmao, buscar

manter a rotina diaria do irmdo saudavel, que inclui manter o contato entre toda a
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familia que neste momento encontra-se fragmentada, mesmo que em certos momentos
isto sO possa ocorrer no contexto hospitalar.

Para o sucesso do cuidar, é importante que ele seja realizado de forma
humanizada, contando com o envolvimento de toda a equipe de salde, porém este é um
grande desafio na contemporaneidade. A criacdo de espacos fisicos adequados para essa
faixa etaria € muito importante para um melhor atendimento, porém devemos pensar
além, buscando criar uma atmosfera acolhedora que estimule a presenca da familia
nesses espagos. Varias possibilidades podem permitir que esta atmosfera seja criada,
tais como: criagdo de grupos de convivéncia e discussdo formados por irméos
saudaveis, espacos de brincadeira que estimulem a participacdo dos irmaos e a absor¢édo
dessa demanda pelos servi¢os de atendimento psicoldgico.

Todavia, mesmo com 0s esfor¢os para a criagdo desses espagos de acolhimento e
servicos que atendam toda a familia no ambiente hospitalar, o que foi percebido durante
a realizacdo deste estudo é que apesar dessas iniciativas muitas vezes a participacdo
familiar resume-se a presenca da mae e, em alguns momentos, a do pai, sendo inclusive
dificil encontrar esses irmaos no hospital. Mesmo quando convidados a participar de
atividades neste, local foi encontrada resisténcia dos membros da familia para trazé-los,
sendo necessario sensibiliza-los da importancia do didlogo franco entre os membros e
da convivéncia familiar para o desenvolvimento do individuo.

Envolver a familia em sua completude nesse processo é uma tarefa ardua e
perpassa por questdes sociais, econdmicas e psicologicas prdprias de cada nucleo
familiar. Para tanto, é preciso conhecer a historia de cada um e adotar uma postura de
aceitacdo e empatia, pois deixa que cada membro da familia assuma seus papéis,
enxergando-0s mais humanos, tirando o rétulo da doenca, deixando que estes individuos
deixem de ser o “irmdo doente” e o “irmdo saudavel” e passem apenas a ser
reconhecidos como irméos. Pois, apesar da situacéo de doenca geradora de sofrimento e
da ideia popular de que os conflitos movem esta relacdo, a forca da esperanca e
solidariedade estdo presentes a despeito de todos os sentimentos ruins gerados pelo
afastamento familiar, conforme a afirmagéo de S8:

““Se 0 irmao melhorar vai acontecer que vai ficar muito alegre. Uma hipétese: se ele

melhorar Pedrinho vai ficar feliz.”
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convivendo com o cancer infanto-juvenil: perspectiva do irmao saudavel acerca
da doenca

Seu filho (a) estd sendo convidado a participar da pesquisa desenvolvida pela
mestranda Thais Helena Castelo Branco Leite, sob orientacdo da Professora Dra. Bianca
Arruda Manchester de Queiroga e coorientacdo da Professora Dra. Terezinha de Jesus
Marques Sales, intitulada: Convivendo com o cancer infanto-juvenil: perspectiva do
irm&o saudavel acerca da doenca. Neste trabalho, tentamos entender melhor, como se
apresenta a percepcdo de irmaos saudaveis de criangas com cancer sobre o cancer
infantil.

Para isto, estamos realizando entrevistas sobre alguns dados de identificacdo da
pessoa cuidadora, do irmdo com cancer e da crianga entrevistada, assim como dados
relevantes sobre o estado clinico do irmédo da crianga, algumas informacGes sobre a
dindmica familiar e questdes sobre a convivéncia desta crianca com seu irméo(&)
doente. Tais informacdes serdo gravadas em meio digital para posterior analise, sendo o
material guardado em local préprio, sob a responsabilidade do pesquisador.

Os dados obtidos poderao ser apresentados em artigos cientificos ou congressos,
mas em nenhuma hipdtese havera identificacdo dos individuos participantes desta
pesquisa ou de seus familiares. Fica assegurado, portanto, o sigilo das informacdes
prestadas.

E importante ressaltar que a sua participacdo no estudo é voluntéria, caso vocé
ou a crianga ndo queiram participar, ndo sdo obrigados. Caso decida ndo participar da
pesquisa ou resolver a qualquer momento desistir da participacdo, vocés ndo sofreréo
nenhum prejuizo por isso.

Apesar do estudo ndo propor nenhum procedimento mais invasivo, existe,
mesmo que minimo, o risco de algum constrangimento durante a entrevista, mas se isto
ocorrer VOcés nao serdo pressionados a prosseguir, podendo desistir de participar. Como
beneficios, a pesquisa apresenta a possibilidade de gerar maior compreensdo sobre
como o cancer infantil interfere nas relacdes entre irmaos e na dinamica familiar, sendo
assim possibilitara buscar novas formas de intervencdo para melhorar esta relacdo. Para
tanto, vocé sera convidado a participar de oficinas para que cuidadores possam partilhar
suas vivéncias. Caso seja constatada a necessidade de acompanhamento psicolégico do
entrevistado, estes poderéo ser encaminhados para um servigo especializado no Centro
de Oncohematologia Pediatrico (CEONHPE) do Hospital Universitario Oswaldo Cruz.

A pesquisadora estard a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Eu, ,
declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou o meu consentimento para que
participe da pesquisa e para

publicacdo dos resultados.
Recife, de de

Assinatura do responsavel/CPF



Assinatura da Pesquisadora Responsavel

(VERSO)
Testemunhas:

Contatos:

Pesquisador Responsavel

Thais Helena Castelo Branco Leite

Pds-Graduacdo em Saude da Crianca e do Adolescente/UFPE

Av Prof Moraes Rego, s/n - Prédio das P6s-Graduagfes do CCS - 1o andar
Cidade Universitaria CEP: 50.670-420 - Recife - PE

Fone/Fax: + 55 (81) 2126.8514

E-mail: ppgsca@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa:
Avenida da Engenharia, s/n - 1° andar,
CEP: 50740-600, Cidade Universitaria
Recife - PE, Brasil.

Telefone/Fax do CEP: (81) 2126-8588
E-mail do CEP: cepccs@ufpe.br
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APENDICE B - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DAS MAES

Cidade onde reside:

Idade:

Estado civil:
Solteiro () Casada ()

Escolaridade:
Sem escolaridade ()
Ensino fundamental incompleto ( )
Ensino médio incompleto ()
Ensino superior incompleto ()

Renda familiar aproximada:

Divorciada ( ) Viava ()

Alfabetizado ()

Ensino fundamental completo ( )
Ensino médio completo ( )
Ensino superior completo ()

Religido:
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APENDICE C - QUESTIONARIO BIOPSICOSSOCIAL DE
CARACTERIZAGAO DOS IRMAOS COM CANCER

Idade :

Escolaridade:
Sem escolaridade () Alfabetizado ()
Ensino fundamental incompleto ( ) Ensino fundamental completo ( )
Ensino médio incompleto () Ensino médio completo ()

Frequenta a escola?

Quantidade de irmaos:

Posicéo na fratria:

Cuidador:

Tipo de cancer: Estagio:

Tempo de diagnéstico:

Realiza tratamento? Sim () Né&o ()

Se sim, qual (is)?

Jé foi internada devido a doenca?  Sim () N&o ()

Se sim, quantas vezes?

Caso ja tenha sido internada, quem é o cuidador durante as internagdes?
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APENDICE D - QUESTIONARIO BIOPSICOSSOCIAL DE
CARACTERIZAGAO DOS IRMAOS SAUDAVEIS

Idade :

Escolaridade:
Sem escolaridade () Alfabetizado ()
Ensino fundamental incompleto ( ) Ensino fundamental completo ( )
Ensino médio incompleto () Ensino médio completo ()

Frequenta a escola?

Quantidade de irmaos:
Filhos dos mesmos pais? ( ) Sim () Nao

Mesma mae ( ) Mesmo pai () Outro ( ):

Posicéo na fratria:

Cuidador:

Mora (ou) com o irmdo? Quanto tempo?

A crianca sabe sobre a doenga do irm&o?  Sim () Né&o ()

Se sabe, como ficou sabendo?

A crianga ja recebeu explicagdes sobre o cancer do irmao?
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Se sim, quais?

Quando a senhora necessita acompanhar a crianga com cancer, quem cuida do irmao
que fica em casa?

Historico de salde:




APENDICE E - ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA COM O IRMAO
SAUDAVEL

Pe,c‘rinl‘lo era um menino Inuijfo curioso.

Ele, josjfa\'a cle, sa%e,r das oisas.
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Quanclo nao e,n*e,nclia alpo

se,mr)re, Fe,rjunjfa\la aa juém‘

Fais, irmaos,
Frofassora,
cole,juinl\as. 1
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Mas le Jfam‘:ém
josl'a (le, c,omFarl'i”mr

com oS oquros aquilo

que, sate..

Ensinar coisas novas aos amijos.



Num Aia cle,sse,s, e,le, ouviu
que 0 irm&“ozinko A&le
estava com cancer

¢ Nao e,njfe,nde,u muijfo %e,m
Ao Clue, 5¢ {rajfaVa. .
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E 5¢ Fe,rjunjfou‘ 3

"O c‘ue, sera isso.?
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Voc@ Pocle, er,n{ar uFIicar Qa Pm&rinl\o 0 ﬂue, ¢ cancer!
e cancer.?

Como vocd Mtalicaria a Pulrinl\o 0 qu&




(’Jragas a Voce P&Arinho wnsejuiu &njf&ncler 0 que, ¢ cancer,
mas e,le ¢ mui{o curioso mesmo e ainc{a Jre,m oujn'a clﬁvicla. >

0 que, \ai amn*&cu
na vicla cle,le,

AN

¢ na Vi(la cla &mflia?
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Nossa, voc realme,nj[e, uFlica muijfo kem! Peclrinho
aPre,ncle,u muiJfa coisa Com voc@] Muijfo okrijaclal
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ANEXOS

ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Plataforma Brasil - Ministério da Sadde

Universidada Federal de Pernambuco Centro de Ciéncias da Saode ! UFPE-CCS

PROJETO DE PESQUISA
Titule: Convivendo com o cancer infanto-juvenil: perspectiva do irmdo saudavel acerca da doenga

Pesquisador: THAIS HELENA CASTELD BRAMNCO LEITE Versdo: 1
Instituigao: Uiniversidade Federal de Permnambuco - UFPE CAAE: 01111212.0.0000.5208

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Nimero do Parecer: 6502
Data da Relatoria: 07/03/2012

Apresentagdo do Projeto:
O projeto apresentado & intitulado: Convivendo com o cdncer infanto-juvenil: perspectiva do irmao saudavel
acerca da doenga. A palavra cancer & um lermo geral que identifica mais de 100 doangas, entre lumores
malignos de diferentas localizagdes. Embora o tratamento permita uma melhoria da qualidade de vida dos
pacientas, com o diagndstico do cancer emargem uma ampla gama de sentimenios & uma necessidade de
adaptacdo a esta nova realidade, gerando rearranjos familiares. Muitos estudos buscam compreender as
dindmicas familiares a partir do diagndstico do céncer, porém 580 poucos os que focam nas relagdes com
irmaos saudaveis. Assim, o objetivo geral desta proposta de trabalho & compreender a percapgao de imdos
saudaveis de criangas com cancer sobre o cancer infanto-juvanil.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primaria:
Compreendar a percepgao do irmao saudavel de criangas com cancer sobra o cancer infanto-juvenil.
Objetivo Secundario:
Compreendar o impacio qua o cancer infanto-juvenil acarreta na vida do irm&o de criangas com cancer.
Descraver como o cadncer infanto-juvenil afeta a dindmica familiar, na perspectiva do irmaa.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:
Riscos:
Constrangimenio duranta a entravista
Beneficios:
Possibilidade de gerar maior compraensdo sobre como o cancer infantil interfere nas relagies entra imdos & na
dinamica familiar, possibilitando a busca por novas formas de intervengSo para melhorar esta relagdo; Para os
cuidadores, ha a possibilidade de participar de oficinas para que estes possam partilhar suas vivéncias e caso
saja constatada a necessidade de acompanhamenio psicologico da crianga entrevistada, esta podera ser
ancaminhada para um servigo especializado.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Diante da uma situagdo de doanca, modificagies na rotina familiar 580 bastanie comuns & necessarias para a
adaptagdo as necessidades impostas: tratamento, deslocamentos, rearranjos familiares e cuidados dos irmaos.
Entretanio, nesta situagio de doenga, os irmaos muitas vezes sdo negligenciados, pois pais & profissionais ndo
=80 preparados a voltam seus cuidados apenas para a crianga doenta. [sto gera nos irmaos uma resposta
comportameantal na maioria das vezes desagradavel, sintomas somaticos, dificuldades escolares, entre outras
situagies indesejadas para a crianga. Portanto, esta proposta de trabalho pretende permitir ao irmaa do pacients
oncaldgico exprassar suas percepgies sobre a doenga, refletir um pouco sobre qua papal este irmo assume
durante o ratamenta,
camo as informagdes podem ser repassadas a estes imSos de criangas com cancer sobre o processo de
adoecimanio, estimulando sua participagio.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

0 projeto apresenta: IntrodugSo, objetivos, metodologia, cronograma, orgamento, TCLE, referéncias, carta da
anuéncia, folha de rosto @ o curriculum lattes do pesquisador, de acordo com as Normas.

Recomendagoes:
Recomandamos a aprovagdo do projeto de pesquisa apresentado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Aprovado.
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Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Mo

Censideragdes Finais a critério do CEP:

Projete avaliado am reunido ¢o CEP ¢ linerado para o inicio da coleta de dades a partir de 07.03.2012.

A aprovacio definitiva do projeto serd dada, por meio de oficlo Impresso, apds a entrega do relatério final no
Comité de Etica, conforme as seguintes arlentagies:

a) Projetos com, no méximo, 06 (sels) meses para conclusdo; o pesquisador devera entregar no CEP apenas
urn relataric final;

b} Projetes com periodos maiores de 06 (seis) meses: o pesquisador devers encaminhar relatdrios semestrais.
Dessa forma, o oficio de aprovacéo somente serd entregue apos a analise do relatdrio final.

RECIFE, 14 de Margo de 2012

Againgda por
GERALDD BOSCO LINDOSD COUTD
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ANEXO B - PARECER DO COMITE DE ETICA (EMENDA)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE ‘%“mnﬂ e
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

GEP-G25 - LFFE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Convivendo com o cancer infanto-juvenil: representagio do immdo saudavel acerca da
doanga

Pesquisador: THAIS HELEMA CASTELD BRANCO LEITE

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 01111212.0.0000.5208

Instituigdo Proponente: Univarsidade Faderal de Pernambuco - UFPE

Patrecinador Principal: Financiamento Propria

DADDS DO PARECER

Nomero do Parecer: 760846
Data da Relatoria: 2Z2/08/2014

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se de emenda ao protocolo em epigrafe que tem por finalidade solicitar a alteragSo do titulo da
pesquisa para “Convivendo com o cancer infanto-juvenil: representagdo do irmfo saudavel acerca da
doanga”. Em sua argumantagSo a pesquisadora esclarece que tal alteracio foi discutida durante a banca de
defesa e acordada entre os membros por iratar-se da denominagio mais adequada para a dissertagdo, uma
vaz que, segundo os mambros da banca, o termo perspectiva @ muito abrangente e ndo estaria em total
acordo com os objetivos do trabalho. As modificagbes pretendidas foram destacadas na CAPA e FOLHA DE
ROSTO da emenda do projeio de pesguisa anexado a Plataforma Brasil (arguivo
EMENDALatteseProjetoThaisPlatafaormaBrasil.doc).

O estudo visava compreender a percepgao do irmdo saudavel de criangas com cancer sobre o cancer
infanto-juvenil, beam como compreandar o impacto que asta doenca acarreta na vida do irm3o de criangas
COMm cancer.

DObjetivo da Pesquisa:

A emenda tem por objetivo solicitar autorizagio deste Comité para alterar o titulo da pesquisa.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:
Conteddo analisado anteriormeants pelo CEP, sendo considerado aprovado.

Endersgo:  Av. da Engenharia =in® - 1% andar, sala 4, Prédio do CC5S

Bairro: Cidade Universilaria CEP: 50 740-500
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone:  (B1)2126-5584 Esmail: cepocsifufpe. br

Piginaa 07 d 03
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Comiré de Erica
em Pesquisa
Envolvendo
Seree Humanos

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRODE ‘GR8ramll "
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

CEP-BE3 - LFFE

Continaacdo 9o Panosr: TE0B4E

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Diante de uma situagdo de doenga, modificacdes na rotina familiar 530 bastante comuns @ necessanias para
a adaptagSo as necessidades impostas (lratamento, deslocamentos, rearranjos familiares e cuidados dos
irma&as ). Enfretanto, nesta situago de doenga, os irmdos muitas veres s5o negligenciados, pois pais e
profissionais ndo 580 preparados e voltam seus cuidados apenas para a crianga doenta. Isto gera nos
irmdos uma resposta comportameantal na maioria das vezes desagradavel, sintomas somaticos, dificuldades
ascolares, entre outras situagbes indesejadas para a crianga. Portanto, esta proposta de trabalho pretende
permitir a0 irm&o do paciente oncoldgico expressar suas parcepgies sobre a doenga, reflatir um pouco
sobre que papel este irmao assume durante o tratamento, comao as informagbes podem ser repassadas a
astes irmaos de criangas com cancer sobre o processo de adoecimento, estimulando sua participagao.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Os termos de nofificagdo obrigatoria relacionados & emanda foram anexados a Plataforma Brasil.

Recomendagdes:

Sem recomandacao.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:
Emeanda aprovada.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:

Mao

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Emenda para alteragio de titulo aprovada.

RECIFE, 21 da Agosto de 2014

Assinado por:
GERALDO BOSCO LINDOSOD COUTO
{Coordenador)

Endersgo:  Av. da Engenharia =in® - 1° andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitéria CEP: 50.740-500
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (8121265584 E-mail: cepecsifufpe.br

Piginm [ de 03



ANEXO C - CARTA DE ANUENCIA

UNIVERSIDADE
DE PERNAMBUCO

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que concordamos em receber a
mestranda do Programa de pés-graduacdo em salde da crianga e
adolescente (POSCA) da UFPE, THAIS HELENA CASTELO BRANCO LEITE, no
Centro de Oncohematologia Pedidtrico-CEONHPE do Hospital Universitdrio
Oswaldo Cruz, onde desenvolverd a Pesquisa infitulada "CONVIVENDO
COM O CANCER INFANTO-JUVENIL: PERSPECTIVA DO IRMAO SAUDAVEL
ACERCA DA DOENGCA" com o objetivo de compreender a percep¢do de

irméos sauddveis e criancas com cancer sobre o cancer infanto-juvenil.

Recife, 23 de fevereiro de 2012

Dra. Laurice Pinheiro de Siqueira

Gerente do Centro de Oncohematologia Pediatrico - CEONHPE

HOSPITAL UNIVERSITARIO OSWALDO CRUZ - HUOC/ UPE
Rua Amébio Marques, 310 - Santfo Amaro - Reclfe-PE
CEP - 50100-130 - FONE: (81) 31841200

FAX: (81) 31841489

Shte: www.upe.br - C.G.C.: 11.022.597/0013-25
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ANEXO D - NORMAS PARA PUBLICACAO NA REVISTA ESTUDOS DE
PSICOLOGIA (NATAL)

INSTRUCOES AOS AUTORES

estudos de psicologia

g e Objetivos e politica editorial
e Apresentacdo dos manuscritos
ISSN 1413-294X versédo e Procedimentos de submissdo e avaliacdo dos
impressa manuscritos

ISSN 1678-4669 versao online Direitos autorais

e Referenciais para encaminhamento

Objetivos e politica editorial

O escopo generalista em Psicologia exclui do tramite
editorial artigos de areas afins como, por exemplo, a
publicacdo de artigos em Educacéo Fisica, Odontologia e
Nutricdo, entre outros, bem como artigos de Psicanalise.
As categorias contempladas para publicacdo sdo: (1)
ARTIGOS e (2) RELATOS DE EXPERIENCIA
PROFISSIONAL.

Na categoria ARTIGOS enquadram-se:

a) Estudos empiricos: relatos de pesquisa originais.
Deve incluir analises secundérias para testar hipdteses
apresentando novas analises de dados nao
consideradas ou apresentadas em trabalhos
anteriores. Estao tipicamente organizados para refletir
0s estagios do processo de pesquisa na seguinte
sequéncia: introducdo, método, resultados, discusséao,
conclusdes.

b) Estudos tedricos: proposicdo de avangos tedricos
baseados na literatura empirica vigente. Os autores
devem apresentar o desenvolvimento de uma teoria
para expandir ou refinar construtos

tedricos, apresentar uma nova teoria ou analisar
uma teoria existente, apresentando suas fraquezas
ou demonstrando a vantagem de uma teoria sobre
outra. As contribuicbes desta natureza analisam a
consisténcia interna de uma teoria, bem como sua
validade externa. A apresentacao das sec¢des pode variar
de acordo com seu conteudo (diferente do observado para
estudos empiricos).

¢) Revisdes criticas da literatura: consistem de uma
avaliacdo critica de material ja publicado, podendo incluir
sinteses de pesquisa ou meta-analises. Para meta-
analises, os autores devem utilizar procedimentos
quantitativos para ajustar estatisticamente os resultados
de outros estudos. Os autores devem integrar e
avaliar material previamente publicado,
considerando o progresso da pesquisa e buscando
clarificar um problema especifico. Para tanto, o


http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_serial&pid=1413-294X&lng=pt&nrm=iso
http://www.scielo.br/revistas/epsic/pinstruc.htm%23001
http://www.scielo.br/revistas/epsic/pinstruc.htm%23002
http://www.scielo.br/revistas/epsic/pinstruc.htm%23003
http://www.scielo.br/revistas/epsic/pinstruc.htm%23003
http://www.scielo.br/revistas/epsic/pinstruc.htm%23004
http://www.scielo.br/revistas/epsic/pinstruc.htm%23005

problema deve ser claramente definido, informacgdes
prévias devem ser sumarizadas para informar o leitor
sobre o estado da pesquisa, sejam identificadas relacdes,
contradi¢bes, lacunas e/ou inconsisténcias na literatura, e
devem ser sugeridos novos rumos de investigacdo para a
resolucdo dos problemas identificados. Os componentes
do texto podem ser organizados de diversas maneiras,
sendo valorizada a coeréncia do mesmo.

Na categoria RELATOS DE EXPERIENCIA
PROFISSIONAL enquadra-se a descricdo de
procedimentos e estratégias obtidos durante o trabalho
com um individuo (estudo de caso), um grupo, uma
comunidade ou uma organizac¢do. Deve incluir a ilustracéo
do problema, indicar formas para resolvé-lo, ou lancar luz
quanto a necessidade de pesquisas, aplicacdes clinicas ou
assuntos teoéricos. Na construcdo do manuscrito, os
autores devem considerar atentamente o equilibrio entre
oferecer um material ilustrativo e respeitar o uso de
material confidencial.

Os manuscritos devem ser submetidos via internet,
exclusivamente no website da Revista
(http://submission.scielo.br/index.php/epsic). Toda e
qualquer submisséo seréa recebida sob a condigcédo de
que o material nunca foi publicado, nem esta em
avaliagdo por outro periédico. As submissdes serao
inicialmente apreciadas pela editoria associada. Se
estiverem de acordo com as normas para publicacédo e
forem consideradas como potencialmente publicaveis
por Estudos de Psicologia (Natal) serdo encaminhadas
para avaliacdo pelos pares. O processo de avaliacdo do
manuscrito é double blind review, cega por pares, que
preserva a identidade dos autores e consultores.

O acervo de artigos ja publicados em Estudos de
Psicologia (Natal) esta disponivel, em texto integral, na
biblioteca eletrénica SciELO (http://www.scielo.br/epsic) e
deve ser consultado por autores que planejam submeter
sua producédo pela primeira vez.

Documentos necessarios no momento da submissao

e Manuscrito;

¢ Documento de responsabilidade ética que consta
de uma Declaracdo de responsabilidade ética sobre
o trabalho (devidamente assinada por todos os
autores) e Declaracao de responsabilidade aos
principios éticos (devidamente assinada por todos
0s autores), contida no passo a passo da
submissao.

Ressalva importante: o numero maximo de autores
aceitos para um manuscrito € de 10 (dez) pessoas.

81


http://submission.scielo.br/index.php/epsic
http://www.scielo.br/epsic

82

Apresentacéo dos manuscritos

1. Os manuscritos deveréao ser escritos em portugués inglés ou espanhol,
conforme os padrdes editoriais estabelecidos nestas "Normas", que sdo adaptadas
da 62 edicao doPublication Manual da

American Psychological Association (APA), de 2010. Como alternativa a consulta
ao original desse manual, sugerimos os Manuais de Normalizacdo de Trabalhos
Cientificosdisponibilizados no site da Biblioteca Virtual em Saude (BVS-Psi ULAPSI
Brasil) <http://www.bvs-psi.org.br/>.

O arquivo do manuscrito deve incluir: titulo em portugués, titulo abreviado,
resumo e palavras-chave, titulo em inglés, abstract e keywords, titulo em
espanhol, resumem e palabras clave, texto do trabalho organizado em secdes
(com respectivos subtitulos), seguido da lista de referéncias bibliograficas. Se
houver tabelas, figuras, notas e apéndices, estas deverédo ser incluidas no corpo
do manuscrito, apos a lista de referéncias, uma em cada pagina.

O arquivo do manuscrito deve ser depositado no website da Revista, depois de
atendidas as exigéncias de cadastramento da submissdo que ali sdo indicadas.
Esse arquivo deve estar em formato de qualquer processador de texto conversivel
ao padrdo Word for Windows. N&o serdo aceitos arquivos que contenham recursos
especiais de edicdo, como marcas de controle de reviséo, hifenizacdo, ou macros.

Segue abaixo os itens para apresentacdo do manuscrito:
e Formatacéo:

Folha A4;

Margens: esquerda 3,0 cm; demais lados 2,0cm, com alinhamento
a esquerda;

N° de péginas no canto superior direito em algarismos arabicos;
Fonte: Times New Roman, corpo 12;

Entrelinhamento duplo em toda a sua extenséo, incluindo o
resumo, abstract, resumen, lista de referéncias, notas e apéndices.
Para os padrfes de tabelas e quadros figuras, ver abaixo.

E fundamental que o material ndo contenha qualquer forma de identificacdo
da autoria, o que inclui referéncia a trabalhos anteriores do(s) autor(es),
detalhes de método que possibilitem a identificacao/localizacdo da origem, bem
como informacfes contidas nos campos das propriedades do documento para nao
inviabilizar o processo de avaliacdo cega por pares (para retirar informacfes do
autor nas propriedades do documento, va em "Arquivo" -> "Propriedades" para
versdes anteriores ao Microsoft Office Word 2007, e "Arquivo" -> "Preparar"” ->
"Propriedades" para Microsoft Office Word 2007).

2. As paginas iniciais deverao conter:

a. titulo do manuscrito— precisa ser conciso e informativo (maximo de
20 palavras) — deve refletir o conteddo do manuscrito;

b. sugestado obrigatéria de titulo abreviado;

C. resumo em portugués, com minimo de 100 e maximo de 150
palavras no caso de artigos (estudos empiricos, estudos teoricos e
revisdes criticas);
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d. resumo em portugués, com minimo de 50 a 100 palavras, no caso
de relatos de experiéncia profissional ;

e. indicacdo de trés a cinco palavras-chave em portugués, em
minusculas, separadas por ponto-e-virgula, de acordo com os
descritores de assunto disponiveis na Biblioteca Virtual em Saude
(BVS-Psi ULAPSI Brasil) http://www.bvs-psi.org.br/;

f. titulo do manuscrito em inglés (traducédo do titulo em portugués);

g. abstract (traducdo do resumo para o inglés);

h. indicacao de trés a cinco keywords (traducao das palavras-chave
para o inglés), em minusculas, separadas por ponto-e-virgula,
obedecendo aos mesmos descritores para o0 resumo em portugués.

i. titulo do manuscrito em espanhol (traducéo do titulo em

portugués);

resumen (traducdo do resumo para o espanhol);

indicacdo de trés a cinco palabras clave (traducédo das palavras-

chave para o espanhol), em minusculas, separadas por ponto-e-

virgula, obedecendo aos mesmos descritores para o resumo em
portugués.

x

Obs: as paginas iniciais fazem parte do continuo do texto, ndo
havendo necessidade de serem apresentadas em folhas separadas
(por exemplo, o titulo em inglés, abstract e keywords deverao ser
acrescentados logo abaixo das palavras-chave do resumo em
portugués e assim sucessivamente).

3. Os limites de paginas abaixo discriminados incluem todos os elementos do
manuscrito (titulos, resumo, abstract, resumen, texto, tabelas, quadros, figuras,
referéncias bibliograficas, notas e apéndices):

26 paginas para artigos (estudos empiricos, estudos tedricos e revisfes criticas da
literatura);
16 paginas para relatos de experiéncia profissional.

4. Como indicado anteriormente, as tabelas, quadros e figuras deverao ser
incluidas no préprio corpo do manuscrito, apoés as referéncias bibliograficas, uma
em cada pagina (atentar para o nUmero maximo de paginas permitido para a
categoria do seu manuscrito). A elaboragdo das mesmas deve respeitar os
seguintes padrbes: em preto e branco, fonte 10, entrelinhamento simples e néo
poderado exceder o tamanho de 17,5 x 23,5 cm. Como serdo apresentadas no final
do documento submetido, é necessario indicar no corpo do texto o local
aproximado onde cada uma delas deve ser incluida. E de extrema importancia
que, no caso das tabelas e quadros, sua construcéo seja feita no préprio Word (ou
similares) e que os mesmos ndo sejam transformados em figuras, para o caso de
necessidade de edicao. No caso das figuras, as mesmas devem ser inseridas no
arquivo a partir do comando copiar (a partir do excel, por exemplo) e colar (ndo
deve ser utilizado o comando “inserir”).

Exemplos de tabelas, quadros e figuras:
Tabela 3

Correlacbes entre Variaveis Sociodemograficas e Medidas de Saude Mental e
Apego Materno-fetal (n = 261)

Escore total no |Escore na Escala de
SRQ apego materno-
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fetal
Idade 0,10 -0,07
Escolaridade materna -0,27** 0,12*
NuUumero de filhos 0,17** -0,20**
Escolaridade do pai da -0,11 0,14*
crianca
Tempo da unido conjugal 0,09 -0,08
Numero de moradores 0,05 -0,09
Renda familiar -0,21** -0,02
*p = 0,05; **p = 0,01
Analise Geral
50 -
~~ 40 4
2
=]
T 30 -
=
=
o
« 20 4
O controls
10 - B Ansjedade
Social
NEE B | |
Alegria Medo Raiva Tristeza

Fimura J. Percenruzns parais de ambwgdo das emogdes de alegnia, msteza, medo & raiva a5 faces neulras por
indriduos com annedade social e voluntanos controle

Chuster | P— Cluster 2

Figura 2. Composicio dos Clusters 1 e 2 quanto a0 grupo de ongem dos sujeitos (Controle, DA leve ¢
DA moderada).
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Method Approach Data an_aIyS|s Nature of the Rationale
technique phenomenon
Laboratory nomothetic Quantitative produced empirical
experiments
Field experiments nomothetic Quantitative produced empirical
Computer nomothetic Quantitative produced empirical
simulations
Correlational nomothetic Quantitative expostfacto empirical
studies
Observational |nomothetic/idiographic/Quantitative/Qualitative, expostfacto empirical
studies
In-depth idiographic Qualitative expostfacto empirical
interviews
Discussion idiographic Qualitative produced empirical
groups
Participative idiographic Qualitative produced emancipatory
research
Action research idiographic Qualitative produced emancipatory
Life history idiographic Qualitative expostfacto empirical
Discourse idiographic Qualitative expostfacto |emancipatory
analysis
Figure 1

Chart of research methods adopted in Social Psychology.

5. As referéncias bibliograficas deverao ser relacionadas alfabeticamente, no
final do texto, pelos nomes dos autores e cronologicamente por autor, conforme
normas da 62 edi¢cdo do Publication Manual da American Psychological

Association (APA), de 2010. Apresentamos exemplos de casos mais comuns, para
orientacédo, incluindo caracteres em italico e recuo de aproximadamente 5 espacos
a partir da segunda linha, em formatacdo que deve ser empregada nos
manuscritos submetidos a Revista:

5.1. Livros e obras tomados na integra:

Chaui, M. (1984). Repressédo sexual: essa nossa (des)conhecida. Sdo Paulo:
Brasiliense.

Moura, M. L. S., & Correa, J. (1997). Estudo psicolégico do pensamento: de W.
Wundt a uma Ciéncia da Cogni¢&o. Rio de Janeiro: EDERJ.

Conselho Federal de Psicologia. (Org.). (1988). Quem é o psicologo brasileiro? Séo
Paulo: Edicon.

Sabadini, A. A. Z. P., Sampaio, M. I., & Koller, S. H. (2009). (Orgs.). Publicar em
Psicologia: um enfoque para a revista cientifica [versdao em PDF]. Recuperado
de http://publicarempsicologia.blogspot.com/

5.2. Capitulos de coletaneas:
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Frigotto, G. (1998). A educacéo e a formacéao técnico-profissional frente a
globalizacdo excludente e o desemprego estrutural. In L. H. Silva (Org.), A escola
cidada no contexto da globalizacdo (pp. 218-238). Petrépolis: Vozes.

Grimm, L. G., & Yarnold, P. R. (1995). Introduction to multivariate statistics. In L.
G. Grimm & P. R. Yarnold (Orgs.), Reading and understanding multivariate
statistics (pp. 1-18).Washington: American Psychological Association.

Rocha, N. M. S., & Alencar, M. A. (2009). Pioneiros da Psicologia brasileira:
diversidade e ética. In M. A. T. Ribeiro, J. S. Bernardes, & C. E. Lang (Orgs.), A
producao na diversidade: compromissos éticos e politicos em Psicologia (pp. 207-
230). Sao Paulo: Casa do Psicélogo.

5.3. Artigos em periddicos cientificos:

Sawaia, B. B. (2009). Psicologia e desigualdade social: uma reflexdo sobre
liberdade e transformacéo social. Psicologia & Sociedade, 21(3), 364-372. doi:
10.1590/50102-71822009000300010

Mello, S. L. (1992). Classes populares, familia e preconceito. Psicologia USP, 3,
123-130.

Torres, C. V., & Neves, L. M. S. Research topics in Social Psychology in
Brazil. Estudos de Psicologia (Natal), 18(1), 05-12.

Nicolaci-da-Costa, A. M., Roméao-Dias, D., & Di Luccio, F. (2009). Uso de
entrevistas on-line no método de explicitagcdo do discurso subjacente
(MEDS). Psicologia Reflexdo e Critica, 22(1), 36-43.

Yamamoto, O. H., Koller, S. H., Guedes, M. C., LoBianco, A. C., Sa, C. P., Hutz, C.
S., ... Menandro, P. R. M. (1999). Periddicos cientificos em Psicologia: uma
proposta de avaliacdo. Infocapes, 7(3), 5-11.

Obs: quando disponivel, inserir o DOI dos artigos

5.4. Dissertacgoes e teses:

Ferreira, J. H. B. P. (2009). Sdcio-sexualidade e Desconto do Futuro: mecanismo
de alocacdo de investimento e tomada de decisdo (Dissertacdo de Mestrado,

Universidade de Sé&o Paulo, S&o Paulo).

http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/47/47132/tde-08122009-111532/pt-
br.php

Paiva, I. L. (2008). Os novos quixotes da Psicologia e a pratica social no ambito do
"terceiro setor” (Tese de Doutorado, Universidade Federal do Rio Grande do Norte,
Natal). Recuperado

de http://bdtd.bczm.ufrn.br/tedesimplificado//tde_busca/arquivo.php?codArquivo

=1982

Observacgao: informar sitio da internet, no caso de dissertacdes e teses acessadas
em banco de dados digitais.

5.5. Trabalhos ndo-publicados ou no prelo:
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Ting, J. Y., Florsheim, P., & Huang, W. (2008). Mental health help-seeking in
ethnic minority populations: a theoretical perspective. Manuscrito submetido para
publicacdo.

Goulart, P. M. (no prelo). Adaptacdo do Questionario sobre Significados do
trabalho - QST a cultura brasileira. Estudos de Psicologia (Natal).

5.6. Trabalhos apresentados em eventos cientificos e publicados em anais:

Meneghini, R., & Campos-de-Carvalho, M. I. (1995). Areas circunscritas e
agrupamentos sequenciais entre criangas em creches. In Sociedade Brasileira de
Psicologia (Org.), XXV Reunido Anual de Psicologia. Resumos (p. 385). Ribeirao
Preto: Autor.

Trzesniak, P. (2009, maio). 23 anos de Psicologia: o acervo digital cientifico e
administrativo da Anpepp. Comunicacdo apresentada no 6° Congresso Norte
Nordeste de Psicologia, Belém. Resumo recuperado

de http://www.conpsi6.ufba.br/

5.7. Trabalhos apresentados em eventos cientificos e ndo-publicados:

Haidt, J., Dias, M. G., & Koller, S. (1991, fevereiro). Disgust, disrespect and
culture: moral judgment of victimless violation in the USA and Brazil.
Comunicacdo apresentada em Annual Meeting of the Society for Cross-Cultural
Research, Isla Verde, Puerto Rico.

5.8. Obra antiga e re-editada em data muito posterior e traducgdes:

Piaget, J. (1973). A linguagem e o pensamento da crianca (32 ed., M. Campos,
Trad.). Rio de Janeiro: Fundo de Cultura. (Texto original publicado em 1956)
Observacéo: no corpo do texto, a notacdo deve ser a seguinte: Piaget
(1956/1973).

5.9. Autoria institucional:

American Psychological Association. (2010). Publication manual (62 ed.).
Washington: Autor.

5.10. Documentos legislativos:
Decreto n. 3.298. (1999, 20 de dezembro). Regulamenta a politica nacional para a
integracdo da pessoa portadora de deficiéncia, consolida as normas de protecéo e

da outras providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica.

Lei n. 9.394, de 20 de dezembro de 1996. (1996, 23 de dezembro). Estabelece as
Diretrizes e Bases da Educacgédo Nacional. Diario Oficial da Unido, secdo 1.

Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. (1988, 5 de outubro). Recuperado
de http://www.senado.gov.br/sf/legislacao/const/

5.11. Comunicagdes pessoais:

Cartas, conversas (telefénicas ou pessoais) e mensagens de correio
eletrénico ndo devem ser incluidas na secao de Referéncias, mas apenas no texto,
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na forma iniciais e sobrenome do emissor e data (S. L. Mello, comunicacéo
pessoal, 15 de setembro de 1995).

5.12. Citacgbes secundarias:

Quando for absolutamente inevitavel, pode-se citar um texto contido em outra
publicacdo consultada, sem que o original tenha sido consultado. Neste caso,
deve-se citar na secdo de Referéncias apenas a obra consultada e no corpo do
texto, indicar autores dos dois textos, conforme o exemplo: "Piaget (citado por
Flavell, 1996)".

5.13. Material obtido da internet:

Os exemplos apresentados a seguir ilustram os casos mais comuns. Para um
tratamento mais completo, recorrer ao Manual da APA, e/ou as informacdes
disponiveis no website da APA: http://www.apastyle.org/elecref.html.

Associacao de Moradores de Vila Real. (2002). Carta aberta a Prefeitura Municipal.
Recuperado de http://www.amvr.atas/cartaaberta.html

Precisamos vencer a dengue agora (s/d). Recuperado
de http://www.ansp.campanhas/saude/docs/

6. As remissodes bibliograficas sem a citacao literal devem ser incorporadas ao
texto, entre parénteses e em ordem alfabética, seguindo o padréao:

a. até dois autores, sobrenome(s) e ano de publicacdo em todas as
citacoes;

b. de trés a cinco autores, o sobrenome dos autores é citado na
primeira insercdo e, da segunda vez em diante, somente o do
primeiro autor seguido de "et al." e ano de publicagéo;

C. com seis autores ou mais, o sobrenome do primeiro autor seguido
de "et al." e ano em todas as citacdes.

7. No caso de citacgéo literal assim como em trecho de entrevista, o excerto
deve aparecer entre aspas, com indicacdo - logo apo6s a citacao - da(s) pagina(s)
de onde foi retirado. Trechos com mais de 40 palavras devem ser colocados em
bloco separado, sem aspas, sem alteracdo do tamanho ou estilo da fonte, com
recuo de 5 espacgos com relagdo a margem esquerda do paragrafo (equivalente
a 0,5cm do paragrafo). Observar as notacdes para apresentacdo de citagdes

no Publication Manual da APA. Vide exemplo:

Keller (2002) afirma que a primeira tarefa do desenvolvimento da crianca consiste
em desenvolver relacdes de aprendizagem com os cuidadores primarios, e
conceitua a aprendizagem como:

um processo de desenvolvimento, guiado por regras epigenéticas que direcionam
a atencao dos bebés para seus parceiros sociais e permitem uma aprendizagem
facilitada dos parametros que definem as rela¢cdes dentro de um contexto
especifico e, consequentemente, o desenvolvimento de um self contextual (p.
217).

Segundo Souza e Paiva (2013), “a juventude ndo se trata de um conceito que esta
dado, mas sim de vérios conceitos, que séo fruto de uma histérica representacéo
especifica dessa” (p. 353).
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8. As notas de rodapé devem restringir-se a complementacao de informacdes
que, julgadas relevantes, ndo caibam na sequéncia légica do texto. Notas
bibliograficas ndo sdo recomendadas.

9. Qualquer material adicional considerado indispensavel para a compreensdo do
texto (questionarios, protocolos de entrevista, testes, etc.) ou tabelas muito
longas devem ser apresentados em Apéndice, em nova pagina, identificados por
letras mailsculas (Apéndice A, Apéndice B, etc.). A numeracéo de cada tabela
apresentada no apéndice deve ser precedida pela letra identificadora do apéndice
(Tabela A1, Tabela C4, etc.). Para detalhes, consultar o Manual de Publica¢cbes da
APA.

10. Apresentacdo de resultados a partir de andlises estatisticas: observar com
atencéo as normas da APA.

Procedimentos de submissédo e avaliacdo dos manuscritos

Os manuscritos que se enquadrarem nas modalidades de
trabalho especificadas acima e

seguirem rigorosamente as normas de apresentacéo do
manuscrito, passarao pelo seguinte procedimento:

1. Avaliacdo preliminar - serdo avaliadas a qualidade e a
pertinéncia do conteddo do manuscrito aos eixos
tematicos de interesse da Revista, considerando-se a
originalidade e a coeréncia teérico-metodoldgica, em
funcdo da secdo em que o manuscrito for submetido. Tal
avaliacdo serd realizada pela editoria da Estudos de
Psicologia (Natal) e, eventualmente, por um membro da
Comissao Editorial ou do Conselho Cientifico da Revista e
podera resultar na recusa do tramite.

2. Verificacdo inicial - serd checado se o manuscrito
atende satisfatoriamente aos requisitos de:

a. Nao conter qualquer forma de identificacdo de
autoria;

b. Formatacéo (vide item -1 citado nestas normas);

c. Requisitos para as paginas iniciais (vide item -2
citado nestas normas);

d. Atender as normas da 62 edicdo do Publication
Manual da American Psychological
Association (APA), de 2010, para todo o corpo do
manuscrito, incluindo a lista de referéncias;

e. Estar com o nimero de paginas dentro do limite
estipulado para a se¢do em que foi submetido
(incluindo resumo, abstract, lista de referéncias,
tabelas e figuras).

O descumprimento de qualquer um desses cinco itens é
suficiente para a RECUSA INICIAL do material, motivo
pelo qual recomendamos aos autores que fagcam um
minucioso check-list de seus manuscritos, antes da
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submisséo. Enfatizamos que manuscritos RECUSADOS
DUAS VEZES por inadequacéo a esses itens ndo serao
novamente recebidos dentro de um periodo de 12 (doze)
meses, a contar da data da recusa.

3. Avaliacdo por pares - ap6s a avaliacdo dos itens
supracitados, ocorrera o encaminhamento para emissao
de um minimo de dois pareceres por membros do
Conselho Cientifico da Revista e/ou consultores ad hoc,
com as seguintes possibilidades:

e NA&o recomendado para publicacdo (inapropriado
para Estudos de Psicologia)

¢ N&o recomendado para publicacdo, mas encoraja-
se reformulacéo para nova submissao.

e Recomendado para publicacdo, mas precisa ser
revisto.

¢ Recomendado para publicacdo. Nao é necessario
rever.

4. Notificacdo aos autores: apo6s a avaliagdo por pares, 0s
autores receberdo uma das seguintes decisfes:

a. Decisao editorial preliminar - notificacao de
recomendacao para reformulacdo, com um prazo
estipulado em 21 dias e disponibilizagdo de copias
integrais dos pareceres, preservadas as
identidades dos consultores. Os manuscritos
reformulados serdo examinados pela Comisséo
Editorial, que decidir4q, com base nas
recomendacfes dos consultores, pela aceitacao
para publicacdo, pela necessidade de
reformulacdes adicionais ou, ainda, pela recusa.
Em caso de aceitacdo para publicacdo, a Comissao
Editorial reserva-se o direito de introduzir
pequenas alteracbes para efeito de padronizacédo
conforme os pardmetros editoriais da Revista;

b. Deciséo editorial final - notificacdo da decis&o final
acerca da publicacdo ou ndo do manuscrito,
sempre pela editoria.

Reiteramos que o processo de avaliacdo por parte de
pares utiliza o sistema de double blind review,
preservando a identidade dos autores e consultores. Por
este motivo é que a ndo identificacdo de autoria do
manuscrito é critério imprescindivel para o inicio do
tramite de avaliagéo.

Direitos autorais

A aprovacao dos textos implica a cessao imediata e sem
6nus dos direitos de publicacdo na Revista Estudos de
Psicologia (Natal), que tera a exclusividade de publica-los



em primeira médo. O autor continuara, ndo obstante, a
deter os direitos autorais para publicacdes posteriores. No
caso de republicacdo dos artigos em outros veiculos,
recomenda-se a mencdo a primeira publicacdo

em Estudos de Psicologia (Natal).

Referenciais para encaminhamento

Revista Estudos de Psicologia (Natal)

Caixa Postal 1622, Natal/ RN; CEP: 59.078-970

Tel.: (84) 3215-3590, ramal 6

Fax: (84) 3215-3589

E-mail: revpsi@cchla.ufrn.br

Submissdes e processo

editorial: http://submission.scielo.br/index.php/epsic
Acervo de artigos em texto

integral: http://www.scielo.br/epsic
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ANEXO E - ANALISE DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA DOS
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Questéo Transcricdo | Nucleos de Trechos da entrevista Caodigos — Subcategorias Categoria
norteadora das falas sentido descricdo das
caracteristicas
do contetdo
Vocé pode S1 Doenca, Atrai | “Céancer ¢ uma doenca | Doenga  que | Doenca séria que | Doenca grave que
explicar a gue atrai muitas pode acometer | acometer muitas | tem tratamento,
Pedrinho o criancas” muitas criancas pode levar a morte,
que é o criangas mas precisa ser e
cancer?/Como esclarecida
Vocé
explicaria a Doenca que afeta a
Pedrinho o Doenca, “E uma doenca que Doenca  que | Doenca que afeta | familia, traz
queeo Acabar, Vida, | pode acabar muito a compromete a rotina da familia | mudancas e gera
cancer? Ja acabou, vida como quem ja ndo s6 a vida sentimentos
Minha vida acabou minha vida” do irmao negativos
doente mas
tambéem a do
irméo saudavel
Ja teve, nos “ Minha irma ja teve Compreensdo | Doenca de vérios | Doenca grave que
olhos,ela se essa doenga nos olhos, | dos tipos, | tipos tem tratamento,
recuperou, fora | sé que ela se localizagdo e pode levar a morte
de tratamento | recuperou. Ela jaesta | tratamento Doenca que tem | e precisa ser

fora de tratamento.”

surge a partir
de

experiéncias
vividas no
passado

tratamento

esclarecida

€6



Doenca, Nao
déi, Incomoda
mas, Uma
coceira, Um
mal estar

Ja vi muito
tipo, cancer,
cabeca, olhos,
laringe,
figado,meu
avo tem um,
tava na cabeca,
Vai tomar
conta da
cabeca, Vai
fazer uma
cirurgia, varios
tipos, Pode
pegar,
Qualquer lugar
do corpo

“(...) E uma doenca que
néo doi. (...) Por que
ela incomoda mas nao
doi. Ela pode ter uma
coceira, um mal
estar(...)”

“Eu ja vi muito tipo de
cancer. Cancer na
cabeca, nos olhos, na
laringe, no
figado.Como 0 meu
avoé ja tem um aqui
(aponta para a cabeca)
que tava na cabeca, ai
vai tomar conta da
cabeca mas ai ele vai
fazer uma cirurgia.
(...)Tem varios tipos e
ele pode pegar em
qualquer lugar do
corpo.”

Doenca  que
provoca mal
estar,
incomoda,
provoca mal
estar, mas néo
doi

Compreenséo
dos tipos,
localizacdo e
tratamento
surge a partir
de
experiéncias
vividas no
passado

Doenca que causa
transtornos mas
nao doi

Doenca de varios
tipos

Doenga que tem
tratamento

Doenca grave que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S2

Doenca,
perguntar pai e
maée, SO sei,
doenca, ouvi
minha mée
falando, ela,
diz, tem que,
tratar, curar, s6
sei, uma
doenca, ouvi
minha mée
falando, Ela,
diz, tem que;
tratar; curar,é
uma doencga,
mata muitas
pessoas, eu
vejo no jornal,
muitas pessoas
morre

“E uma doenca. (...)
(para entender essa
doenga) Perguntar a
pai e méde. Eu s0 sei
que € uma doenca que
eu ouvi minha mae
falando. Ela (mae) diz
que tem que se tratar
para se curar. (...) Eu
acho que é uma doenca
gue mata muitas
pessoas. (...) Por que eu
vejo no jornal que
muitas pessoas morre”

Doenca  que
precisa
pergunta ao pai
e a mée para
saber, mas as
informacdes
também vem
de fora do seio
familiar

Doenca seria que
precisa ser
esclarecida pelos
pais, mas as
informacdes
também chegam
por outros meios

Doenca grave, de
varios tipos, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S3

Acho, cancer,
fungo, entra
dentro da
pessoa,
bacteriazinha,
tipo um
bichinho, entra
na pele, pegar,
fossa, esteja
estourada,
agua saindo do
canal do lado,
pega o germe,
fica adoecendo

“Eu acho que o cancer
é um fungo que entra
dentro da pessoa. (...)
E uma bacteriazinha,
tipo um bichinho, que
entra na pele. Que esse
fungo, essa bactéria
pode... Que a pessoa
pegar para poder... tipo
a fossa que esteja
estourada, agua
saindo do canal do
lado, vocé pega o
germe voce fica
adoecendo.”

Cancer ¢ um
fungo, uma
bactéria, um
bichinho que
entra dentro da
pessoa através
da pele e a
pessoa  pode
pegar caso nao
haja
saneamento

Mitos sobre o
cancer e seu
possivel
""contagio”

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S4

Varios tipos,
cancer, minha
irma tem um,
no sangue,
células entram
no sangue
pouco a pouco
vai comendo
as defesas,
ficando baixas,
iSSO cria,
cancer nao
pega, canto
nenhum, surge
do sangue,
bactérias,
entram dentro
da célula, fica
comendo,
defesas
ficando fracas,
qualquer coisa,
a gente faca,
ficam fracas,
machucar,
ficar inchado,
a gente fica
fraco, todo
corpo tem
defesas,

“Tem varios tipos de
cancer. (...) Minha
irma tem um que é no
sangue. As células
entram no sangue
pouco a pouco vai
comendo as defesas e
as defesas véo ficando
baixas e isso cria o
cancer. Cancer nao
pega em canto
nenhum. Surge do
sangue mesmo. As
bactérias vem e
entram dentro da
célula do sangue e fica
comendo as defesas, ai
depois ficam fracas.
Qualquer coisa que a
gente faca ficam
fracas, qualquer coisa
que a gente faca pode
machucar, ou ficar
inchado, ou a gente
fica fraco. (...)Todo
corpo tem defesas, né?
Al essas células ruins
gue entram no sangue
vao acabando com os
soldadinhos da gente,

Doenca do
sangue, néo
contagiosa,

criada pelo
proprio corpo,
que apdés a
entrada de
células  ruins
enfraquece as

defesas da
pessoa criando
0 cancer

Doenca de varios
tipos

Conhecimento
maior no tipo
especifico do
irméo

Deonca grave que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

células ruins,
entram no
sangue,
acabando,solda
dinhos, cuidam
do nosso corpo
Vai ficando
fraco,
bactérias,
qualquer coisa,
pegar a
doenca,
quando,
pessoa, nao
tem cancer,
facil de trata,
quando tem
poucas defesas
nao

que cuidam do nosso
corpo. Ai vai ficando
fraco e as bacteérias,
gualquer coisa pode
pegar a doenca.
Quando a pessoa nao
tem cancer no sangue
(...) ai ja é facil de
tratar. Quando tem
poucas defesas ndo.”
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S5

Triste;
desespero; sem
alegria

Doenga néo
tem mais cura

“Triste. Desespero

também . Sem alegria.”

“Essa doenca nédo tem

mais cura.”

Doenca  que
gera ftristeza,
desespero e
acaba com a
alegria

Doencga que
nao tem cura

Doenca que gera
tristeza, desespero

Doenca séria

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S6

Tumor,
linfoma, do
coracao, resto,
resto, ndo sel,
linfoma, pode
ter no coracgao,
pescogo,
barriga

“E um tumor, linfoma.
(...) Do coragdo. E o
resto eu nao sei.
Linfoma. Pode ter no
coracao, pulmao, pode
ter no pescoco, pode ter
na barriga.”

Doenca
representada
pela figura do
tumor que
pode ter varias
localizacGes

Doenca de varios
tipos,
conhecimento
mais aprofundado
no tipo especifico
do irméo

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
melhor esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S7

Doenca; pode
matar

Tem que,
tratar; tomar
remédio
direito; ficar de
repouso; vir
todo dia; se
tratar

“E uma doenca que
pode matar.”

“Tem que se
tratar,tem que tomar
remédio direito, tem
gue ficar de repouso,
tem que vir todo dia
(hospital) para se
tratar”

Doenca  que
pode levar a
morte

Doenca  que
necessita  de
tratamentos e
cuidados
especiais

Doenca seria

Doenga que tem
tratamento

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S8

Doenca muito
grave, pessoa
pode, morrer
se nao, tratar,
meu
irmadozinho ja
teve, acho,
muito ruim,
para quem tem

“E uma doenca muito
grave e a pessoa pode
até morrer se ndo se
tratar. (...) Meu
irmaozinho ja teve. Eu
acho que é muito ruim
para quem tem.”

Doenca grave
gue pode matar
caso ndo haja
tratamento,
ruim para
quem tem

Doenca grave que
pode matar caso
nao trate

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S9

Cancer;
doenca muito
séria; afeta
algumas
pessoas;
alguns ao
nascer; uns;
chegam a ter
na terceira
idade

Acho, ruim,
ndo desejo isso
para ninguém

“ O cancer € uma
doencga muito séria
que afeta algumas
pessoas. Alguns ao
nascer. Tem uns que
chegam a ter na
terceira idade. “

“Eu acho que é ruim,
nao desejo isso para
ninguém.”

Doenca muito
séria que pode
acometer
muitas pessoas
em varias fases
da vida

Doenga ruim

para quem
tem,
indesejada

Doenca grave que
acomete pessoas
de varias idades

Doenca
indesejada

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida

Doenca que afeta a
familia, traz
mudancas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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Vocé pode
explicar a
Pedrinho o
que éo
cancer?/Como
VOCé
explicaria a
Pedrinho o
queeo
cancer?

S10

Cancer;
doenca muito
grave

Tomando
medicamento;
ndo morrer

“O cancer é uma
doenga muito grave.”

“Fica tomando
medicamento pro
mode assim (sic) ndo
morrer.”

Doenca muito
grave

Doengca  que
precisa ser
tratada  para
n&o morrer

Doenca muito
grave

Doenca grave que
precisa ser tratada

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S1

Ele, se sentir,
triste, doenca
do irméo dele,
eu, me sinto,
minha irma,
nédo queria, ela
tivesse, ndo
pode falar
nada, foi,
passado dela,
vida dela, quis
essa doenca, a
familia,
também,
sentir, triste
por conta da
doenca, irméo
dele, vai ficar
triste, causa da
doenca

Acontecer,
comeco da
doenca,
caimento dos
cabelos,
também doi,
cabelo é uma
coisa tdo

“Ele vai se sentir
assim: meio triste por
conta da doenca do
irmao dele. Eu também
me sinto um pouco
triste por conta da
doenca da minha irma
também ndo queria néo
queria que ela tivesse
nunca. E a gente néo
pode falar nada. Por
que foi por conta do
passado dela e da vida
dela que quis essa
doenca. A familia dele
também vai se sentir
um pouco triste por
conta da doenca. E o
irmao dele acredito que
vai ficar triste por
causa da doenca.”

“Vai acontecer. O
comeco da doenca
dele. O caimento dos
cabelos que também
déi. O cabelo é uma
coisa tdo bonita. O
caimento (sic) dos
cabelos que eu também

Irméos e
outros
membros  da
familia véao se
sentir  tristes
por causa da
doenca que é
indesejada e
que o0 irméo
saudavel ndo
pode falar a
respeito desse
sentimento

Comeco da
doenca que
inclui queda de
cabelos,
sobranceha,
cilios, sendo
algo doloroso
para o ID e

Doenca
indesejada que
provoca tristeza

Crencas sobre a
origem da doenca

Doenga que afeta
a aparéncia/gera
mudancas fisicas

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na
rotina, e gera
sentimentos
negativos
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bonita, ndo
queria que
acontecesse
IS0, cai as
pupila

Muita dor, tirar
muit sangue, 0
irméo dele vai
fazer, tomar
muita
quimioterapia,
se recupera
bem e sai fora
0 mais cedo
possivel

nao queria que
acontecesse iSS0.
(..)Cai as pupila
(sobrancelha e cilios).”

“Muita dor. (...) Tirar
muito sangue, chega da
uma dor. O que o
irmdo dele vai fazer.
Vai tirar muito
sangue, vai tomar
muita quimiopterapia
para ver se ele se
recupera bem e sai
fora o mais cedo
possivel.”

triste para o IS

Irmdo doente
passa por
tratamento
doloroso passa
por tratamento
doloroso (tirar
sangue, fazer
quimioterapia)
para tentar se
recuperar
rapido

Doenca que
requer tratamento
doloroso

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida
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O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S2

Mudanca, ele,
cuidar mais do
irmao, familia
também,
prestar mais
atencéo no
irmao, tem que
cuidar bem
muito do
irmao, nao
piorar, ele,
mudar, coisas,
Pedrinho,
ficar, de lado
por causa do
irmao, pais,
mais atencéo
no irméo, do
que nele, acho,
ele vai,
chateado

“Uma mudanga. Ele
tem que cuidar mais
do irméo e a familia
também. (..)Vai ter
que  prestar mais
atencdo no irmdo. (...)
Ele tem que cuidar
bem muito do irméo
para ele ndo piorar.
Ele tem que mudar

algumas coisas. (...
Pedrinho vai ficar um
pouco de lado por

causa do irméo. Os
pais vao ter mais
atencdo no irméo dele
do que nele. (...) Acho
que ele vai ficar um
pouco chateado.”

Ocorre uma
mudanga  na
familia  onde
todos passam
a cuidar mais
do riméo
doente,
prestam mais
atencdo, para
ele ndo piorar

Irmao saudavel

se sente
chateado com
a situacao

(ficar de lado)

Doenca que gera
mudangas na
familia: irméo
saudavel fica de
lado e todos
devem cuidar do
irméo doente

Doenca que
provoca
chateacéo

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S3

Mudar
algumas
coisas,
irmaozinho,
ndo vai poder
fazer, mesmas
coisas, familia,
ter mais
cuidado,
irméo, ele vai
ter mais
cuidado no
irmao, nao vai
ficar brigando,
mais, nao vai
deixar ele triste
brincando s0,
mais cuidado,
o0s dois, ndo
deixar
acontecer,
mesma Ccoisa,
Pedrinho,
aconteceu,
irmao

“Vai mudar algumas
coisas. O irmaozinho
dele ndo vai poder
fazer as mesmas
coisas que fazia antes e
a familia dele vai ter
mais cuidado com o
irméo dele. Ele vai ter
mais cuidado no irméo
dele. Nao vai ficar
brigando com ele
mais, nao vai deixar
ele triste brincando so.
(familia) Vai ter mais
cuidado com os dois
para nao deixar
acontecer a mesma
coisa com Pedrinho
que aconteceu com 0
irmao dele. Nao deixar
ele  brincando em
areias com germes,
bactérias, sempre que
for brincar na areia
lavar as maos e nao
deixar ele brincar
muito la fora.”

Acontecem
mudangas na
vida da

familia, que
passa a cuidar
mais do irmao
doente por
suas limitagdes
e do irméo
saudavel para
que ele ndo
adoeca

também

Doenca que traz
mudangas para a
vida da familia
gerando mais
cuidado entre
todos os membros

Doenca que gera
mudangas nos
habitos de higiene

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S4

Uma
difrengazinha,
ele, viver a
vida normal,
SO que a partir,
irméozinho,
comecar a ir ao
hospital, ficar
vendo menos,
devido ao
cancer,
irméaozinho
tiver, cabelo
pode cair,
sentir,
deferenca no
irméo, nado €
como, quando,
tinha cabelo,
ndo podia
brincar toda
hora, ele
quisesse, ndo
vai, Pedrinho
quisesse, ndo
vai ser mais, a
vida um pouco
diferente,
Pedrinho, nédo
vai mais poder,

“Vai ter uma
diferencazinha.  (...)
Ele pode viver a vida
normal s6 que a partir
do irméozinho de
Pedrinho comecar a ir
ao hospital ele vai
ficar vendo menos e
vai ter a vida
diferente. Por que
devido ao cancer que o
irmaozinho tiver o
cabelo pode cair e
assim ele sentir alguma

diferenca no irmao.
Ndo e como era
quando ele tinha
cabelo. N&o podia

brincar toda hora que
ele quisesse, ndo vai
ser toda hora que
Pedrinho quisesse que
ele brincasse com ele.
Nao vai ser mais

assim, vai ser
diferente. Ele vai ter a
vida um pouco
diferente, a de

Pedrinho. Ele nédo vai
mais  poder  ficar

Vida do irmao
saudavel muda
diante da nova
rotina do
irmado doente
(ir ao hospital)
e diminui o
contato  entre
eles

Vida e
relacionamento
entre os irmaos
muda devido
ao tipo de
cancer e queda
dos cabelos

Irmaos tem
rotina alterada,
irméo saudavel
ndo pode mais
andar descalgo
e irmdo doente
ndo pode mais
brincar  com
ele

Doenca que gera
mudangas na vida
familiar

Doenca que gera
mudangas
fisicas/afeta a
aparéncia

Doenca gera
mudanga nos
habitos

Doenca gera
mudancas na vida
da familia

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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andando
descalgo, ndo
vai poder mais
brincar, todas
as coisas,
muitas coisas,
ele brincava
antes com
Pedrinho

Pedrinho,
achar
diferenca,
brincava e
podia brincar,
irmao, tudo o
que, fazia,
brincar, ir para
a escola,
olhava, tinha
cabelo, agora
tudo é
diferente, ele,

andando  descalco.(o
irmdo saudavel). Ele
ndo vai poder mais
brincar de todas as
coisas. Ndo vai poder
brincar de  muitas
coisas que ele brincava
antes com Pedrinho.
(o irméo doente)”

“Pedrinho vai achar
diferenca porque ele
brincava e podia
brincar com o irméo.
Tudo o que ele fazia,
por exemplo: brincar,
ir para a escola com o
irmao e olhava para o
irmao e tinha cabelo e
agora tudo é diferente.
(...) Ele vai ter que
entender porque O
irmado  nao pode

vai ter que brincar com ele toda
entender,irmdo | hora porque quer o
ndo pode irmaozinho no colo e
brincar, toda ele ndo pode ficar
hora, quer, muito perto dele. O

Irméo saudavel
ndo vai poder
mais  brincar,
pegar 0 irméo
no colo, nem
pode ficar
muito perto
dele  sempre
que quiser vai
ter que
entender

Doenca gera
mudancas na vida
da familia

Doenca que afeta a
familia, traz
mudancas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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irmaozinho no
colo, ndo pode
ficar muito
perto dele, ele,
ver,
irmaozinho,
nédo pode sair,
todo canto
quando, ndo ta
bom, mas ndo
tanto, ndo ta
brincando,
nem tocando,
toda hora

Um pouquinho
de tristeza, no
comego
ninguém sabe,
leucemia,
depois aos
poucos, antes
de saber, fica
triste, fica
pensando,
coisa grave,
ndo tem cura,
pode levar a
morte, depois,

irmaozinho néo pode
sair com ele para todo
canto quando o irmao
ndo ta bom. Ele vai
poder ver 0
irmaozinho, mas néo
tanto. Vai poder ver,
né? Claro, mas néo ta
brincando com ele
nem tocando nele toda
hora.”

“(familia) Vai ter um
pouquinho de tristeza
porque NoO  COMeGO
ninguém sabe o que
“era” leucemia mas
depois aos poucos...
Antes de saber a gente
fica triste, pensando
que é alguma coisa
grave, que nao tem
cura, que pode levar a
morte, mas depois a
gente vai entendendo e
ai fica tudo bem. Na

Familia  fica
triste no
comeco da
doenca, mas
este

sentimento  é
diminuido pelo
conhecimento
da doenca

Doenca gera
tristeza que é
amenizada com o
conhecimento

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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vai entendo,
fica tudo bem,
cabeca dele,
uma crise de
nao entender,
depois alguém
explicar,
entendendo
melhor, ir
levando a vida,
tem
dificuldades,
superar na
familia, vai ter,
grande
dificuldade,
mas pouca

Fica triste,
irma ou filha,
cama de
hospital

cabeca dele pode
passar por uma crise de
nado entender e depois
alguém explicar e ele
ficar entendendo
melhor e ir levando a
vida. Sabendo que tem
dificuldades, que tem
dificuldades, mas a
gente conseguindo
superar na familia a
gente pode, vai ter uma
grande dificuldade
sim, mas pouca.”

“A pessoa fica triste
porque a irma ou a
filha t& numa cama de
hospital e fica meio
triste.”

Pessoa (em
geral) fica
triste pois tem
uma irma, filha
numa cama de
hospital

Doenca que gera
tristeza

Doenca que afeta a
familia, traz
mudancas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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Dificuldades,
Ver as pessoas,
tratamento,
dificuldade,
ver ele indo,
hospital, passar
o diano
hospital, ndo
vem para casa,
quando a
gente, em casa,
sai, volta, pode
dormir fora,
Nao um mes,
um ano, dificil
ficar
desabitado, ver
a pessoa todo
dia, ndo ver
mais, nao tem
alguém,
cuidar, tem
que ser a mée,
irma, tem
cancer, mais
de um irmao,
pessoas em
casa, sentindo
falta daa mae,
sabem, mae

“As dificuldades de
ver as pessoas... Como
0 tratamento,
dificuldade de ver ele
indo para o hospital, de
ele passar o dia no
hospital. E quando néo
vem para casa (...)
quando a gente ta em
casa a gente sai(...) a
gente volta (...) pode
dormir fora, mas néo
um més, um ano, por
exemplo. (...) E dificil
ficar desabitado
porque ver a pessoa
todo dia e depois ndo
ver mais. (...) Quando
ndo tem alguém para
cuidar e tem que ser a
mae e a irma que tem
cancer tem mais de um
irmdo as pessoas em
casa ficam sentindo
falta da mée. Sabem
que a mae tem que
cuidar da irma, que
tem que ficar 1a porque
nao tem outra pessoa
para ficar, mas fica

Liberdade de ir
e vir é cessada,
ha 0
internamento
prolongado
(dias, meses),
sendo algo
dificil para o
irmao saudavel
perder 0
contato  com
irmdo doente e
mae cuidadora

Doenca que gera
mudancas na vida
da familia:
afastamento para
o0 tratamento
diminui o contato
familiar

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

elT



tem, cuidar,
irma, tem que
ficar 14, ndo
tem outra
pessoa, fica
chateada, fica
querendo, a
mée teja, ndo
t4, ta no
hospital

chateada, fica
guerendo que a mae
teja com eles mas ndo
t4. Ta no hospital.”

vt



O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S5

Mudar tudo,
néo, ter,
alegria, ser
como antes,
essa doenca,
ndo tem mais
cura

“Vai mudar tudo. Nao
vai ter mais alegria.
Vai ter alegria, mas
N&o vai ser como antes
a alegria. Por que essa
doenca, essa doenca
nao tem mais cura.”

Doenca gera
mudangas na
vida familiar

Doenca  que
acaba/faz
mudar com a
alegria do IS e
sua famila,
pois ndo tem
cura

Doenca que gera
mudangas na vida
da familia

Doenca que
acaba/muda
alegria por néo ter
perspectivas de
cura

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

GTT



O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S6

Ficar muito
triste, acho,
irmao dele,
estar com
cancer, ele,
mée, pai, ele
chora

“Vai ficar muito triste,
eu acho. O irméao dele
vai estar com cancer ai
ele vai ficar triste.
(...)(vdo ficar tristes)
Ele, a mée dele, o pai
dele. (Pedrinho)Ele
chora.”

Acha que o IS
vai ficar muito
triste  pois o

irmao dele vai
estar com
cancer

Toda familia

fica triste
devido a
doenca do
irméao

Doenca que
provoca tristeza

Doenca que faz
chorar

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

oTT



O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S7

Ficar doente

Pode chorar,
ficar aqui com
ele

“(Pedrinho)Ficar
doente.”

“(familia)Pode chorar,
pode ficar aqui com
ele (hospital).”

Irmdo saudavel
Vai ficar
doente

Irmédo saudavel
pode  chorar,
pode ficar com
0 ID no
hospital

Doenca vai
acometer irmao
saudavel

Doenga que faz
chorar

Doenca grave, que
tem tratamento,
pode levar a morte
e precisa ser
esclarecida

Doenga que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

LTT



O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S8

Se, irmao
melhorar,
acontecer, ficar
muito alegre
por Pedrinho

Uma hipotese,
se ele
melhorar,
Pedrinho, ficar
feliz

“Se 0 irmao melhorar
vai acontecer que vai
ficar muito alegre por
Pedrinho  (confunde
Pedrinho com o0 irméo
com cancer)”

“Assim, uma hipotese,
se ele melhorar
Pedrinho vai ficar
feliz.”

Caso 0 irmao

melhore, IS
ficara alegre,
feliz

Doenca que se for
superada trara
alegria

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos

81T



O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na
vida da familia
de Pedrinho?

S9

Acho, mudar
completamente
, ter, familia,
crianga com
cancer, ter que
ficar com ele,
ceder,
cuidados
especiais na
casa, ndo
deixar pegar,
sol, ter mais
cuidado,
irmaozinho
dele, ajudar
mais, mae, pai,
entendendo, é
uma doenga,
muito dificil,
ser tratada,
pais vao ter
que ficar,
muito cuidado
nele

“Eu acho que vai
mudar

completamente.  Ter
na familia uma crianca
com cancer. Vai ter
qgue ficar com ele, vai
ter que ceder.Tem que
ter cuidados especiais
na casa. Nao deixar
pegar muito sol. Vai
ter mais cuidado com
0 irmaozinho dele.
Ndo faz mal ajudar
mais a mae, o0 pal,
entendendo que é uma
doenca (..) que é
muito dificil de ser
tratada, entdo os pais
vao ter que ficar com
muito cuidado nele.
(irm&o)”

Muda

completamente
a vida da
familia devido
a doenca do
irmao IS vai
ter que ficar
com ID, vai ter
que ceder, tera

cuidados

especiais  na
casa, nao
deixar  pegar
muito sol, vai
ter mais

cuidado com
ID, passa a
ajudar mais pai
e mée,
compreendend
0 que devido a
doenca dificil
de ser tratada,
0s pais vao ter
muito cuidado
no ID

Doenca que gera
mudangas na
familia: irméo
saudavel fica de
lado e todos
devem cuidar do
irméo doente

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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O que vai
acontecer na
vida de
Pedrinho? O
que vai
acontecer na

vida da familia

de Pedrinho?

S10

Ele, ter que ir,
hospital, por
causa do
cancer

Tem que ficar
do lado, pro
mode, irméo
nao chorar

Mée fica,
agoniada,
querer, filho
fique bom,
fique bem

“(irmdo) Ele vai ter
que ir pro hospital.
Por causa do cancer.”

“Ele tem que ficar do
lado dele pro mode o
irmao nao chorar.”

“A mae fica muito
agoniada. (...) Querer
que o filho fique bom,
fique bem.”

Devido a
doenga, ID
precisara ir ao
hospital

IS tem que
ficar do lado
do ID para ele
ndo chorar

A mée fica
muito
agoniada por
querer que o
ID fique bom

Doenca que gera
mudangas na
rotina da familia

Doenca que faz
chorar

Doenca que gera
tristeza

Doenca que afeta a
familia, traz
mudangas na rotina
e gera sentimentos
negativos
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