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Aos cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer, uma reflexao:

Mas o que foi semeado
em boa terra, este é 0
que ouve a palavra, e a
entende; e da fruto, e
um produz cem, outro
sessenta, e outro trinta.

JESUS
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“.. 0s lacos que estabelecemos conosco,
com 0s outros, ou seja, com as
multiplicidades sociais, que se atualizam e
nos afetam, sdo catalisadores de
acontecimentos, condic¢des de encontros e

producdo de realidade”.

NEVES; MASSARO, 2009



RESUMO

O cancer infanto-juvenil é um grave problema de salde publica, cuja incidéncia aumenta
anualmente. Entre as tecnologias utilizadas no combate e controle da doenga, sdo
imprescindiveis acdes educativas em saude direcionadas aos cuidadores, requerendo a
realizacdo de pesquisas que as fundamentem. Este estudo de campo, de natureza
fenomenoldgica, é composto por duas questdes de pesquisa: 1¥) No contexto do cancer
infanto-juvenil, que significados os cuidadores atribuem as suas vivéncias nas agdes
educativas? 2%) Como profissionais e estudantes compreendem suas vivéncias nas acoes
educativas para cuidadores de criancas e adolescentes com cancer? Para responder aos
guestionamentos, foi estabelecido o objetivo: compreender as vivéncias de cuidadores,
profissionais e estudantes nas agdes educativas no contexto do cancer infanto-juvenil. O
estudo foi desenvolvido em uma Organizacdo Nao-Governamental (ONG), na cidade de Jodo
Pessoa-PB, sendo iniciado com o planejamento e realizacdo de a¢Ges educativas em saude,
que posteriormente foram vinculadas ao Programa de Bolsas de Extensdo da Universidade
Federal da Paraiba. As acGes contemplavam atendimentos individuais e encontros coletivos
entre cuidadores, profissionais e estudantes das seguintes areas do conhecimento:
Enfermagem, Psicologia, Nutricdo e Artes Visuais. Como materiais didaticos foram utilizados
albuns seriados sobre leucemia, tratamentos e higiene corporal, além de projecfes de midia,
panfletos, cartilhas, fantoches, livros sobre artes, e materiais de pintura e artesanato. Nos
encontros coletivos, a participacdo era aberta as criancas, adolescentes, familiares e
voluntérios, objetivando desenvolver temas, como leucemia, quimioterapia e higiene, por
meio de conversacdo livre e enfoque interdisciplinar. Ap6s um ano de desenvolvimento das
acOes educativas, foram selecionados para este estudo dezesseis atores sociais divididos em
dois grupos: um composto por dez cuidadoras, e outro por seis profissionais e duas
estudantes. Os dados de identificacdo dos participantes foram obtidos nos formularios de
cadastro do projeto de extensdo, e seus depoimentos por meio de entrevista individual aberta,
com utilizacdo do sistema de gravacdo de audio. As entrevistas foram transcritas e analisadas
a partir da técnica ideografica e nomotética, e os resultados discutidos sob o olhar da
Sociologia Fenomenoldgica de Schutz e apresentados sob a forma de dois artigos originais.
No primeiro, se destacam duas tematicas: a) Interagindo e aprendendo; e b) Encontrando
caminhos e fortalecendo o potencial. Do segundo artigo, emergiram trés tematicas: a)
Percebendo o contexto do cuidador; b) Realizando as ac¢Oes educativas; e ¢) Colhendo os
frutos do trabalho. Os resultados mostraram que as acbes educativas influenciaram,
positivamente, os diversos papéis sociais dos cuidadores, possibilitando caminhos para que
aumentem seu potencial humano, o cuidar e autocuidar. Profissionais e estudantes
vivenciaram novos desafios, aprendizados e perspectivas tanto pessoais quanto profissionais.
Os limites da pesquisa relacionam-se a infraestrutura pouco adequada, caréncia de
profissionais e estudantes, e escassez de recursos financeiros. Os achados servem como
parametros para aperfeicoamento das agdes educativas realizadas na ONG, para o
desenvolvimento de acdes semelhantes em ambientes de cuidados da &rea, e para a realizagdo
de novas pesquisas afins. Espera-se que este estudo contribua para que as a¢des educativas em
salde venham a ocupar a necesséria visibilidade e efetividade nas instituicbes de combate ao
cancer infanto-juvenil.

Palavras-chave: Cancer. Cuidadores. Familia. Educacdo em Saude.



ABSTRACT

The juvenile cancer is a serious public health problem, whose incidence increases annually.
Among the technologies used to control and combat the disease there are essential actions for
health education directed for caregivers, requiring researches which can give them a support.
This field study of phenomenological approach is composed of two research questions: 1st) In
the context of juvenile cancers, what are the meanings that caregivers attach to their
experiences in educational activities? 2nd) How professionals and students understand their
experiences in educational activities for caregivers of children and adolescents with cancer?
To answer these questions, a goal was set: to understand the experiences of caregivers,
professionals and students in educational activities in the context of juvenile cancer. The
study was conducted in a Non-Governmental Organization (NGO) in the city of Jodo Pessoa -
PB, being started with the planning and implementation of educational health activities, which
were later linked to the Extension Scholarship Program of Federal University of Paraiba. The
activities contemplated individual consultations and collective meetings between caregivers,
professionals and students in the following subject areas: Nursing, Psychology, Nutrition, and
Visual Arts. As didactic stuff were used serial flipcharts on leukemia treatments and body
care, and media projections, pamphlets, booklets, puppets, books about arts, and material for
paint and handicraft. In the collective meetings, was open participation to children, teens,
families and volunteers, aiming to develop themes such as leukemia, chemotherapy and
hygiene, through free conversation and interdisciplinary approach. After a year of these
educational activities development, were selected for this study sixteen social actors, divided
into two groups: one consisting of ten caregivers, and another of six professionals and two
students. The identification data of the participants were obtained from extension project
registration forms and their testimonies through open individual interviews using audio
recording. The interviews were transcribed and analyzed using the ideographic and
nomothetic techniques, and the results were discussed under the perspective of
phenomenological sociology of Schutz and presented in the form of two original articles. In
the first article, two themes were highlighted: a) Interacting and learning, and b) Finding
pathways and strengthening the potential. Three themes emerged from the second article: a)
Realizing the context of caregiver b) Conducting educational activities, and ¢) Reaping the
fruits of labor. The results showed that educational activities influenced positively the various
social roles of caregivers, providing ways to increase their human potential, caregive and
selfcare. Professionals and students experienced new challenges, learnings and perspectives
both personal and professional. Research limitations were related to unadapted infrastructure,
lack of professionals and students, and lack of financial resources. The findings served as
parameters for educational activities improvement at the NGO, the development of similar
activities in care settings environments area, and for related new researches achievements. Is
expected that this study have contributed for that health education activities will take the
necessary visibility and effectiveness in institutions for childhood cancers combat.

Keywords: Cancer. Caregivers. Family. Health Education
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13

1. APRESENTACAO

VIRTUS IMPAVIDA
| I A |

O cancer infanto-juvenil pertence ao grupo de Doencas Crbnicas N&o-Transmissiveis
(DCNT) e constitui grave problema de salde publica que apresenta progressiva incidéncia.
Em paises em desenvolvimento, comumente o diagndstico é tardio e o tratamento adequado
nem sempre esta disponivel e acessivel, o nimero de profissionais especializados é
insuficiente, os cuidados paliativos sdo limitados e as estatisticas sdo imprecisas. Segundo a
Unido for International Cancer Control (UICC), mais de 160.000 casos sdo diagnosticados a
cada ano no mundo, ocasionando indices de mortalidade estimados em 90.000 &bitos
anualmente (UICC, 2012).

No Brasil, as estimativas para os anos 2012 e 2013 s&o de 11.530 casos novos por ano,
revelando aumento de 2.144 casos em relagdo a estimativa 2010-2011. Em 2010, foram
notificados 2.543 &bitos em criancas e adolescentes de 0 a 19 anos de idade, com maior
incidéncia no sexo masculino. Dentre os diversos tipos de cancer infanto-juvenil, os de maior
incidéncia sdo as leucemias, linfomas e os tumores do Sistema Nervoso Central (SNC). A
Leucemia Linfoide Aguda (LLA) é o tipo de cancer com maior indice de morbimortalidade
nas regides brasileiras (INCA, 2011a; 2012).

Instituicdes internacionais tém desenvolvido programas para apoiar paises de rendas
baixa e média, com o objetivo de diminuir os elevados indices de morbimortalidade por
cancer, como a UICC, localizada em Geneva, Suica. Suas metas abrangem a sustentabilidade
dos programas locais direcionados ao tratamento, infraestrutura, equipamentos adequados,
terapias de suporte, capacitacdo de profissionais e atendimento & familia de acordo com suas
necessidades e dificuldades (UICC, 2012). Algumas instituicGes tém se tornado campo de
estudos cientificos, outras tém investido em pesquisas e projetos voltados para o céancer

infanto-juvenil, como o Instituto Ronald MacDonald (IRM).

O tratamento do céncer infanto-juvenil, no contexto brasileiro, é realizado pelos

setores publico, privado e Organizacbes N&o-Governamentais (ONGs). O Sistema Unico de
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Saude — SUS disponibiliza os niveis de atencdo primaria e de média e alta complexidade. As
ONGs sdo os institutos, associagdes, cooperativas, fundagdes e outros que prestam servigos
compativeis com sua estrutura e recursos financeiros disponiveis. Infelizmente, esses setores

ainda nao conseguem atender a demanda que aumenta anualmente.

As ONGs tém revelado importante influéncia, caminhando para a formalizacdo do seu
papel no campo da saude. Sem fins lucrativos, dao suporte aos usuérios do SUS, mantendo-se
por meio de doacOes da sociedade civil e de parcerias com empresas e 0rgaos nacionais ou
internacionais. Portanto, a salude ultrapassa 0 ambito de um profissional que assiste o paciente
em seu consultorio. Abrange, na verdade, uma concepcao de promocao da salde que requer a
participacdo dos familiares, vizinhos, comunidades, grupos e associacdes (FONTES, 2007;
TORRONTEGUY; DALLARI, 2012).

Nas instituicdes de salde, é imprescindivel que a familia seja parceira nas acbes de
cuidado, devendo ser considerada ndo apenas como receptora de orientacbes a serem
seguidas, mas como um grupo de seres humanos passiveis de sofrimento, que necessita ser
compreendido na sua singularidade e maneira de reagir a doenca. Para dar suporte ao seu
integrante enfermo, a familia precisa ser atendida pelos profissionais de salde, de forma a ter
seu potencial de cuidar desenvolvido conforme a necessidade (VASCONCELOS;
FERREIRA; SCOCHI, 2008; BIELEMANN et al., 2009).

Geralmente, o cuidador principal da crianca ou adolescente com cancer é a mae, que
percebe o momento do diagndstico como experiéncia dolorosa e desesperadora. Suas
atribuicbes de cuidadora se abrem num leque de responsabilidades que séo acrescidas as ja
existentes, comuns ao cuidado de criangas e adolescentes saudaveis. As medidas de higiene e
prevencdo de doencas se tornam mais rigorosas e, com isso, surge a necessidade de
compreender a doenca, 0s exames, 0 tratamento e 0 manejo dos efeitos adversos (OLIVEIRA;
COSTA; NOBREGA, 2006; BELTRAO et al., 2007).

No enfrentamento do cancer, pacientes e cuidadores percorrem um itinerario
terapéutico que gera situacOes previsiveis e imprevisiveis, desde 0s exames para diagndéstico,
seguido do tratamento, complicagdes, recidiva, cura ou Obito. Assim, surgem 0S
acometimentos fisicos, emocionais, socioecondmicos e psicossociais, agravados por
dificuldades de acesso a instituicOes de saude especializadas, problema que atinge as areas
geograficas mais carentes do pais, em especial as regides Norte e Nordeste. Além da falta de

acesso, 0s maiores indices de mortalidade sdo causados pelo diagndstico tardio e pelas
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deficiéncias na qualidade do atendimento (GRABOIS; OLIVEIRA; CARVALHO, 2011,
LIMA; PORTUGAL, 2009; OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA, 2006).

Estudos tém evidenciado relatos de cuidadores acerca dos problemas enfrentados a
partir do diagnostico da doenca em crianca ou adolescente: dificuldades em compreender o
tratamento; permanéncia em hospitais por longos periodos, requerendo adaptagdo a rotina da
instituicdo; impossibilidade de realizar atividades rotineiras; problemas no relacionamento
com outros membros da familia; dificuldades financeiras e adoecimento fisico e emocional.
Dentre as doencas fisicas e emocionais que acometem o0s cuidadores nesse processo,
destacam-se: hipertensdo, dores no corpo, gastrite, hérnia de disco, arritmia cardiaca,
sentimentos de angUstia, depressdo e medo (OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA, 2006; BECK;
LOPES, 2007a).

Nesse contexto, é imprescindivel que aqueles que estdo envolvidos na assisténcia,
provenientes de diversas areas do conhecimento, compreendam a representatividade do
cuidador no cenério do adoecimento. Identificando suas necessidades e dificuldades, poderao
desenvolver acOes educativas direcionadas a esses usuarios, de forma a promover a adesao ao
tratamento, o aumento do potencial para cuidar e autocuidar-se, 0 que podera contribuir para o

desenvolvimento de bons progndsticos para a crianga/adolescente com cancer.

A partir da implantacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), as acdes educativas
tornaram-se parte integrante da Estratégia Saude da Familia (ESF), no sentido de prover as
familias um espaco para refletir suas praticas de salde. Tais acBes sdo desenvolvidas por
profissionais que integram as instituicbes de saude em seus diversos niveis de atencdo,
estabelecendo ou ndo parcerias com outros setores, como prefeituras, universidades,
OrganizacGes Nao-Governamentais e empresas privadas (MACHADO et al, 2007; INCA,;
IRM, 2011).

Como profissional de satde e docente da Universidade Federal da Paraiba (UFPB),
supervisionando estudantes em aulas praticas na unidade de pediatria de um hospital
oncologico e primando pela interacdo profissional-paciente-familia, bem como pela
assisténcia humanizada que vai além de procedimentos técnicos, pautei minha trajetoria
académica. Assim, ingressei no Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da referida
Universidade, onde desenvolvi uma dissertacdo de mestrado, cujo objetivo foi compreender as
vivéncias de maes de criangas com cancer que acompanhavam seus filhos na unidade de

internagdo pediatrica.



e
ne-
ne-

=

(R 16

Souza, Nailze Figueiredo de. Cancer infanto-juvenil e agdes educativas: significados atribuidos por cuidadores, profissionais e estudantes.

Numa abordagem fenomenoldgica e humanistica, a referida dissertacdo revelou as
diversas situagdes vivenciadas por maes nas fases de diagndstico e tratamento, como caréncia
de informacoes, dificuldade em se adaptar ao ambiente hospitalar, problemas no contexto
familiar, satde fisica e emocional afetadas, buscas por formas de enfrentamento e momentos
inusitados de alegria diante dos avancos positivos do tratamento; mostrou, ainda, a
necessidade de agBes educativas interdisciplinares, pautadas por principios éticos e de
humanizacdo da assisténcia em instituicbes de atendimento ao céncer infanto-juvenil
(OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA, 2006).

Vale ressaltar que o resumo do estudo foi publicado no livro Human Center and
Nursing: the foundation of qualitycare (KLEIMAN, 2009), a convite da autora, enfermeira
docente e pesquisadora da New York University, que o destacou como modelo da utilizacdo da
Enfermagem Fenomenoldgica como método de coleta e analise de dados qualitativos no

campo da Enfermagem.

Em 2009, ingressando no Curso de doutorado do Programa de Pds-Graduagdo em
Salde da Crianca e do Adolescente (PPGSCA), da Universidade Federal de Pernambuco
(UFPE), tive a oportunidade de aprofundar meus conhecimentos, especialmente na area de
Educacdo e Saude, o que me incentivou a buscar meios que contribuissem para atender a
demanda dos cuidadores que convivem com 0 cancer infanto-juvenil. Ao conhecer o
importante trabalho desenvolvido por uma ONG na cidade de Jodo Pessoa-PB, decidi me
associar como voluntaria, contribuindo semanalmente com o trabalho desenvolvido por uma
mée voluntaria, cuja crianca com cancer era usuaria do servi¢co. Essa mde confeccionava
trabalhos manuais para ensinar outras maes, proporcionando lazer, aprendizado e a
possibilidade de utilizar a nova habilidade como instrumento de geragdo de renda adicional
para minimizar as dificuldades financeiras advindas do tratamento. Entretanto, estava

desmotivada, pois as pessoas que a orientavam nesse trabalho ndo puderam continuar.

A partir dessa experiéncia, comecei a refletir sobre novas formas com as quais poderia
contribuir para o trabalho daquela ONG na atencdo aos seus usuarios, em especial aos
cuidadores. Em 2010, levei a Institui¢do a proposta de desenvolver a¢bes educativas em salde
junto aos citados usuarios, por meio de um grupo de profissionais e estudantes, informando a
intencdo de que tal acdo também faria parte dos meus estudos de doutorado. A proposta foi
aceita e, assim, comegava uma tentativa de contribuir para a melhor adesao ao tratamento e
aumento do potencial dos cuidadores no enfrentamento das situacGes geradas pela doenga, e

na promogao de sua propria salde.
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Na construcdo do projeto de pesquisa desta investigacdo, surgiram questionamentos
sobre qual significado teria essas agOes para os futuros atores sociais envolvidos. Dessa

forma, construiram-se duas questdes de pesquisa:

- No contexto do cancer infanto-juvenil, que significados os cuidadores atribuem as suas

vivéncias nas acOes educativas?

- Como profissionais e estudantes compreendem suas vivéncias nas ac¢des educativas para

cuidadores de criancas e adolescentes com cancer?

Para responder aos questionamentos, comecgou-se a intervir naquela realidade
mediante acgdes educativas desenvolvidas por um grupo composto por profissionais e
estudantes de diferentes areas do conhecimento, de forma a contribuir com o atendimento das
demandas dos cuidadores, em sua maioria maes de criancas com leucemia. As acOes
consistiram em consultas de enfermagem, palestras, avaliacdo e orientacdo nutricional, escuta

psicoldgica e atividades de arte-educagdo.

Para atender ao regulamento do PPGSCA, esta tese estd composta por: revisdo da
literatura, caminho metodoldgico, dois artigos originais e consideracdes finais. Na revisao de
literatura, resgataram-se 0s conceitos e a producdo cientifica relacionada ao cancer infanto-

juvenil, com enfoque nos familiares cuidadores e a¢des educativas em sadde.

O primeiro artigo original, sob o titulo Cancer infanto-juvenil: significado das
vivéncias de cuidadores em acOes educativas tem por objetivo compreender o significado das
vivéncias de cuidadores em acbes educativas no contexto do céncer infanto-juvenil. Os
participantes foram dez cuidadores de criancas e adolescentes com cancer. O segundo artigo
original, sob o titulo Vivéncias de profissionais e estudantes em acdes educativas
interdisciplinares no contexto do cancer infanto-juvenil tem por objetivo compreender o
significado das vivéncias de profissionais e estudantes em agdes educativas no contexto do
cancer infanto-juvenil. Os participantes foram duas enfermeiras, uma psicéloga, uma arte-

educadora e duas estudantes do curso de graduacdo em Nutricao.

Os resultados foram analisados por meio da técnica ideografica e nomotética e
discutidos com base na Sociologia Fenomenoldgica de Schutz. Nas consideracdes finais,
reflete-se sobre os achados das duas pesquisas que servirdo como parametros para
aperfeicoamento das acdes educativas interdisciplinares em saude, que anualmente sao

realizadas na instituicdo campo deste estudo, bem como para contribuir para o
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desenvolvimento de tais agdes em outras instituicGes oncoldgicas e realizacdo de novas

pesquisas afins que venham fundamentar a pratica, tornando-a eficaz e sustentavel.

Diante do exposto, a iniciativa de acdo educativa em saude, junto a cuidadores de
criancas e adolescentes com cancer no ambiente de uma ONG, promove um trabalho coletivo
que contribui para o enfrentamento da doenca, a efetividade do tratamento, humanizacao da
assisténcia e articulacdo de ensino, pesquisa e extensdo, favorecendo também o aumento do
potencial profissional e académico no desenvolvimento de suas atribuicOes realizadas de

forma individual ou interdisciplinar.



2. REFERENCIAL TEORICO

VIRTUS IMPAVID 4
[ A |

Neste capitulo, é feito um breve relato sobre o cancer infanto-juvenil, especificando a
leucemia, uma vez que € o tipo de cancer de maior incidéncia entre criangas e adolescentes.
Em seguida, é abordado o papel do cuidador, suas dificuldades e necessidades, mostrando a
importancia do desenvolvimento de acdes educativas em salde que envolva diversas areas do

conhecimento, como elemento imprescindivel no atendimento a esses usuarios.

2.1 Cancer infanto-juvenil

O cancer infanto-juvenil se caracteriza pela proliferacdo descontrolada de células
anormais, atingindo diversas regides do corpo humano, destacando-se as leucemias que
correspondem entre 25 e 35% dos casos no Brasil, com maior incidéncia no sexo masculino e
na faixa etaria de 0 a 14 anos. A etiologia é desconhecida, tornando a prevencdo incipiente, e
o0 tratamento, em geral, é feito através de cirurgia, quimioterapia e radioterapia, de acordo

com o tipo da neoplasia e estagio da doenca (INCA, 2011a; 2012).

O acesso a servicos de saude de referéncia oncoldgica capacitados com conhecimento
e tecnologias atualizadas favorecem indices de cura em torno de 70%, desde que o
diagndstico seja estabelecido nos estagios iniciais da doenga. Entretanto, o cancer infanto-
juvenil é de dificil deteccdo e os usuérios do servico publico de diversas regides brasileiras
enfrentam dificuldades de acesso as instituicdes de salde, o que aumenta o indice de pacientes
diagnosticados em estagio avancado da doenca. As taxas de sobrevida estdo abaixo do
esperado, pois, embora existam servigcos especializados, prevalecem diferencas regionais na
oferta desses atendimentos (INCA; IRM, 2011; INCA, 2012).

A leucemia é uma doenga hematoldgica que acomete os leucdcitos e se origina na
medula ¢ssea que produz células neoplasicas, lancando-as na corrente sanguinea.

Basicamente, as leucemias séo classificadas em agudas ou cronicas e, quanto ao tipo de célula
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afetada, sdo diferenciadas em linfoide e mieloide. No Brasil, a Leucemia Linféide Aguda
(LLA) é o tipo mais incidente na faixa etaria de 0 a 19 anos e as Leucemias Mieloide Aguda e
Mieloide Crénica (LMA e LMC) ocorrem com menor frequéncia (INCA, 2011b; 2012).

Os fatores de risco, considerados possiveis desencadeadores da leucemia, sao:
exposicdo materna (tabagismo, radiacdo, benzeno, infeccdes, alguns quimioterapicos),
Sindrome Mielodisplasica, Sindrome de Down e outras doencas hereditarias. O diagnostico
inicial é feito por meio de hemograma e mielograma. Os sinais e sintomas mais comuns sao:
sangramentos das gengivas e nariz, petéquias, equimoses, anemia, anorexia, fadiga, infeccdes,
adenopatias (aumento dos ganglios linfaticos, principalmente nas regides axilar, inguinal e
cervical), febre, perda de peso, desconforto abdominal devido a hepatoesplenomegalia, dores
Osseas e, quando o SNC é acometido, podem surgir cefaleias, nauseas, vomitos, diplopia
(visdo dupla) e desorientacdo (PEREIRA, 2010; INCA, 2012).

A principal forma de tratamento das leucemias € a quimioterapia antineoplasica e, em
casos especificos, a radioterapia e o Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH),
mais conhecido como Transplante de Medula Ossea (TMO). O tratamento quimioterapico
consiste na associacdo de drogas (poliquimioterapia), cujo objetivo é eliminar as células
leucémicas, embora também destrua parte das células normais e produza efeitos toxicos que
se manifestam em diferentes periodos apos sua utilizacdo. O tratamento dura em média dois
anos nas leucemias linfoides e um ano nas mieloides, dividido em etapas: inducdo de
remissdo, consolidagdo da remissdo, intensificacdo, consolidacdo tardia e manutencédo
(CAZE; BUENO; SANTOS, 2010; INCA, 2012).

Apbs a fase de manutencdo, a crianga ou adolescente prosseguem recebendo
atendimento ambulatorial com consultas médicas e exames periddicos que visam acompanhar
seu crescimento e desenvolvimento, bem como detectar qualquer evidéncia de recidivas. Essa
fase é, geralmente, denominada fase de controle ou revisdo (MUTTI; PAULA; SOUTO,
2010).

Na impossibilidade da cura, prevalecem os cuidados paliativos que abrangem o
controle dos sintomas, a atencdo psicossocial e a promoc¢éo da qualidade de vida. Para que
esses cuidados sejam efetivos, é preciso que sejam avaliadas as necessidades de cada caso,
buscando também os recursos disponiveis ha comunidade, devendo, portanto, estender-se ao
ambiente domiciliar da crianca ou adolescente, proporcionando orientagdo e apoio as familias,

inclusive no enfrentamento da terminalidade. Embora a morte seja considerada uma etapa
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normal dos seres vivos, o confronto com essa realidade gera sentimentos de dor e sofrimento,
dificeis de serem elaborados pelas pessoas envolvidas (WHO, 2008; SILVA, 2010).

No Brasil, o Ministério da Saude, através do Instituto Nacional do Céncer José
Alencar Gomes da Silva (INCA), instituiu em 2005 a Politica Nacional de Atencédo
Oncoldgica (PNAO), contemplando agcdes de promocao, prevencdo, diagnostico, tratamento,
reabilitacdo e cuidados paliativos. Tais acBes sdo desenvolvidas na rede de aten¢do oncoldgica
composta pelas Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON),
Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e Centros de
Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia (CRACO) (INCA; IRM, 2011).

Em 2009, nova Portaria inclui, na PNAO, o Cacon com Servigo de Oncologia
Pediatrica (CP), a Unacon Exclusiva de Oncologia Pediatrica (UEXP), a Unacon com
Servicos de Hematologia e de Oncologia Pediatrica (UHP), a Unacon com Servigos de
Radioterapia, de Hematologia e de Oncologia Pediatrica (URHP), a Unacon com Servicos de
Radioterapia e de Oncologia Pediatrica (URP) e a Unidade ndo habilitada pelo SUS (NH).
(INCA, 2011b).

Vale salientar que a assisténcia ao cancer infanto-juvenil teve inicio em 1957, na
cidade do Rio de Janeiro, por iniciativa do INCA que, desde 2008, articula o Férum
permanente de atencdo integral a crianca e adolescente com céancer, objetivando a
potencializacdo das acdes de combate e controle da doenca. O Férum é composto por
representantes de organizacdes governamentais € nao governamentais, como a Sociedade
Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE), a Unido Norte e Nordeste de Entidades de
Apoio a Criangca com Cancer (UNEACC), e outras entidades parceiras (INCA, 2008, 2012;
REDE CANCER, 2012).

2.2 O cuidador e as a¢Oes educativas em saude

Segundo o Ministério da Saude, o cuidador é aquele que presta cuidados a pessoas
com limitagdes fisicas ou mentais, que pertencam ou ndo a sua familia, com ou sem
remuneracdo por seu trabalho. O cuidador precisa estar atento ndo apenas as necessidades
fisicas do paciente, mas também aos sentimentos e conflitos emocionais. Dentre suas diversas
atribuicoes, torna-se imprescindivel ser parceiro das instituicbes de saude, administrando

corretamente as medicacOes prescritas, quando estiver em sua residéncia, e comunicando
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alteracbes na saude do paciente. Além disso, auxilia nos cuidados quanto a alimentago,
higiene, locomocéo, atividade fisica, lazer e em outras situa¢des que promovam a saude do
paciente, observando o grau de dependéncia e estimulando o autocuidado. Nesse contexto,
precisa cuidar de sua propria integridade fisica e emocional, para ter condi¢bes de
desenvolver melhores formas de convivéncia, compreender seus sentimentos e contribuir para

a manutencdo da sua qualidade de vida (BRASIL, 2009).

Para o cuidador de crianca/adolescente com cancer, que geralmente sdo os pais, a
experiéncia € traumatica e gera desestruturacdo na dinamica familiar, restricbes ou perdas em
atividades, como na vida profissional, no lazer e em projetos de vida da familia. Enfrenta o
preconceito da sociedade, a vulnerabilidade social, sobrecarga de trabalho, conflitos com
membros da familia, dificuldades financeiras, diminuicdo do autocuidado, sono prejudicado,
sentimento de culpa, tristeza, fragilidade, impoténcia, preocupacdo, negacdo, tensdo,
frustracdo, desespero e medo da morte iminente do doente; outros problemas dizem respeito
as deficiéncias no sistema de saude, desinformacéo, descaso, dificeis manejos dos sintomas do
cancer e dos efeitos colaterais do tratamento (BECK; LOPES, 2007a, 2007b; BELTRAO
etal., 2007; WEGNER, 2007; COMARU; MONTEIRO, 2008; SILVA et al., 2009;
DIEFENBACH, 2011).

Os cuidadores podem expressar atitudes superprotetoras em relagdo a
crianca/adolescente. As regras da vida, que deveriam continuar sendo estimuladas, s&o
negligenciadas e, quando existem outros filhos, comumente surge o ciume entre eles e o
doente. No cuidado domiciliar, surge o sentimento de inseguranca em relacdo aos cuidados
especiais, como a restricdo a certas atividades, ddvidas relacionadas a higiene corporal,
ambiental e de alimentos, e a vigilancia constante na expectativa de detectar sinais e sintomas
que sejam indicativos da necessidade de retornar com o paciente ao hospital (BECK; LOPES,
2007a, 2007b; CARDOSO, 2007; MISKO; BOUSSO, 2007; ORTIZ; LIMA, 2007;
GELESSON et al., 2009; DIEFENBACH, 2011; INCA; IRM, 2011).

Essa longa trajetoria, que traz em seu contexto desorganizagdes sobre a vida do doente
e familia, abrangendo aspectos biopsicossociais e espirituais, pode significar a privacdo da
sociabilidade, segregacdo e interrupcdo do curso normal da vida. Frequentemente, ao
tomarem ciéncia do diagnostico, os cuidadores interpretam a palavra do meédico como uma
sentenca de morte (CARVALHO, 2008; MALTA; SCHALL; MODENA, 2008, 2009).

O cuidador busca formas de enfrentamento ao cancer de acordo com Seus recursos,

crengas e disponibilidade de acesso aos servi¢os de salde e redes de apoio. Os meios
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utilizados envolvem: apoio dos trabalhadores da saude, familia, amigos e outros cuidadores de
criangas/adolescentes com cancer; investimento na reestruturagdo familiar e no autocuidado;
retomada das atividades anteriores a doenca; desenvolvimento da esperanca, superacgdo e fé
em Deus (BELTRAO et al, 2007; ORTIZ; LIMA, 2007; WEGNER, 2007,COMARU;
MONTEIRO, 2008; SILVA et al, 2009; ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010;
DIEFENBACH, 2011).

Torna-se imprescindivel para o cuidador aprender sobre o manejo de diversas
situacOes, a fim de compreender o processo saude-doenca do paciente e, assim, desenvolver
com competéncia os cuidados necessarios e administrar eventuais intercorréncias com
autonomia. Estudos voltados ao desenvolvimento de agOes direcionadas ao cuidador de
criancas e adolescentes com cancer mostram que os participantes consideram importante a
aquisicdo de conhecimentos sobre o cuidar, bem como serem escutados e compreendidos,
receberem auxilio e terem momentos de descontragdo. Como exemplo, um estudo utilizou e
recomendou o uso do Método Criativo Sensivel, por meio de dindmicas de criatividade e
sensibilidade, e outro possibilitou aos cuidadores contribuir com sugestdes para uma cartilha
de orientaco aos pais (OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA, 2006; WEGNER, 2007; SANTOS,
2009; SALLES; CASTRO, 2010; DIEFENBACH, 2011).

Esse contexto evidencia a necessidade da existéncia de agOes interdisciplinares nas
instituicOes, com objetivos direcionados a atender as demandas do cuidador de criangas e
adolescentes com cancer. Entretanto tal forma de cuidar ainda é muito incipiente, devido a
fragilidade dos servicos de salde publica e privada, fazendo com que as dificuldades
encontradas pelo cuidador surjam a partir do acesso aos meios de diagnostico
(CAVICCHIOLI; MENOSSI; LIMA, 2007). As acdes educativas em salde sdo importantes
instrumentos para auxiliar na adesé@o ao tratamento, uma vez que aborda orientacgdes relativas
as situacOes peculiares ao processo da doenca, contribuindo, assim, para a qualidade de vida
da criancga/adolescente com cancer e seu cuidador. Para a efetividade desse processo, também

se faz necessario o desenvolvimento de estudos cientificos que fundamentem a pratica.

As primeiras acles educativas em saude surgiram a partir da identificacdo da
necessidade da construcdo de saberes sobre o cuidado & saude entre as comunidades que
viveram em meados de 1940; foram realizadas campanhas de prevencéo as doencas, 0 que se
denominou, na época, educagdo sanitaria. Na década de 1970, nas praticas pos-Reforma
Sanitaria, a educagdo em saude passa a adotar conceitos como: humanizacdo, educacao

popular em salde e emancipacdo do ser humano como sujeito historico-cultural
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(GONCALVES, 2009; CORIOLANO et al., 2012).

As acdes educativas estdo inseridas nos cenarios da Educacdo em Salde e das
Tecnologias Educativas que constituem estratégias para a Promogéo da Saude. Sao utilizadas
e estudadas por profissionais e pesquisadores em diversas areas do conhecimento,
relacionadas ao contexto de salde e doenca, no sentido de atender @ demanda de pacientes,
familia e comunidade. Espera-se que tais a¢cdes tenham como prerrogativa, a utilizacdo de
referenciais tedricos que valorizem a comunicacdo, vista como troca de saberes, onde o
conhecimento dos envolvidos seja valorizado, bem como o ambiente sociocultural em que se
insere a acdo (CAMPOS; CARDOSO, 2008; TEIXEIRA et al., 2011).

Ao longo do tempo, os modelos educativos em salde vém passando por transformacdes,
na medida em que procuram superar o modelo pedagdgico tradicional, embasado na
exposicdo de conteldos e prescricdo comportamental, desconsiderando o0s saberes,
motivacOes, crengas culturais e necessidades da populagdo, passando a um modelo
participativo, baseado na interacdo e dialogicidade entre educador e educando, profissional-
usuario, na horizontalidade do cuidado, humanizacéo e articulacdo entre os saberes cientifico
e popular (CORIOLANO et al., 2012).

Pressupostos de Paulo Freire, como o sujeito (educando) percebendo-se capaz de
promover mudancas na sua realidade social, transformando o mundo e se relacionando
reciprocamente com outros sujeitos e com o mundo, foram incorporados por outras areas do
conhecimento, incluindo a saude, com as reformas conceituais e praticas instituidas pela
Reforma Sanitaria e pelo movimento de institucionalizacdo do SUS. Assim, a relacdo entre 0s
trabalhadores da salde e usudrios deve superar a imposi¢cdo de comportamentos a serem
adotados pelos individuos, para uma relacdo dialdégica em que os usuarios reflitam sobre suas
condicBes de saude e repensem os melhores e mais adequados caminhos para modificar os
seus padrdes de satde-doenca, com base na reflexdo, consciéncia e autonomia (CORIOLANO
etal., 2012).

As acdes de educacdo em saude fazem parte do paradigma participativo que envolve
sujeitos coletivos imbuidos da responsabilidade pela preservacio e busca da salde. E
primordial que essa iniciativa reoriente a diversidade de préaticas voltadas a saude, de forma a
favorecer a participacdo popular e o aprofundamento da intervengdo da ciéncia na vida
cotidiana das familias e da sociedade. Através de instrumentos metodologicos de acdo sobre a
realidade, deve se mover transversalmente em todas as politicas, programas e agdes dos

diversos setores, em busca da integralidade em toda a sua complexidade e singularidade social
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e individual. Dessa forma, pode contribuir para compor uma nova visdo do processo salde-
doenga-cuidado, constituindo-se como quaisquer combinacGes de experiéncias de
aprendizagem delineadas, com vistas a facilitar acdes voluntarias conducentes a salde
(OLIVEIRA; MONTEIRO; LOPES, 2011).

Nessa perspectiva, as instituicbes de saude tém a responsabilidade de propiciar
condigdes que favorecam a geracdo de conhecimentos em ambiente agradavel e democrético,
construido através do dialogo, a fim de intensificar as acGes autdbnomas dos sujeitos,
permitindo a troca de ideias e experiéncias, conducentes com a educacao participativa. Nesse
contexto, as agOes ndo podem ser coercitivas, mas motivadoras dos atores sociais,
estimulando habilidades naturais e um espirito critico e criativo para transformar sua propria
realidade. Para isso, é preciso considerar percepc¢des, valores, representaces simbdlicas,
crencas e sentimentos, aspectos que se traduzem no comportamento dos sujeitos. Além disso,
deve-se buscar o entendimento sobre a realidade complexa envolta pelos problemas do
individuo/familia, disponibilizando acdes interdisciplinares e intersetoriais (OLIVEIRA,
MONTEIRO; LOPES, 2011).

Assim, as mudancas podem se processar distintamente em cada individuo, de forma

temporaria ou permanente, gerando autonomia.

Neste sentido, para que haja mudangas de comportamentos que culminem com a
salide, é necessaria iniciativa propria, responsabilidade e busca de superacdo de
adversidades, sendo relevante considerar que as respostas humanas séo relagdes
complexas entre comportamentos individuais e fatores sociais e ambientais
(OLIVEIRA; MONTEIRO; LOPES, 2011).

Nos servicos de atencdo oncoldgica, tais conceitos de a¢do educativa devem idealmente
funcionar por meio de pessoas habilitadas em diversas areas do conhecimento, como:
Medicina, Enfermagem, Nutricdo, Odontologia, Psicologia, Assisténcia Social, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Psicopedagogia, Artes Visuais e Terapia ocupacional. O cuidado deve ser
embasado pelo produto da interlocugdo entre os diversos saberes e vivéncias, com pacientes e
familiares, considerando o contexto social dos usuérios e utilizando uma abordagem de ensino
participativa que propicie a construcdo do conhecimento pautada numa relagéo intersubjetiva
que contribua para o desenvolvimento de habilidades necessarias ao enfrentamento da doenca
e do tratamento com seus multiplos fatores associados (INCA; IRM, 2011; SANTQOS, 2009).

As acdes de educacdo em salde também precisam estar pautadas nos principios da

humanizacdo que ndo significa apenas uma estrutura fisica adequada nas instituicdes de
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salde, mas uma pratica onde se prima por interacBes sociais que propiciem espagos e
oportunidades de convivio, trocas de ideias e informagfes. Significa, desse modo, prover
orientacdo e apoio, favorecendo a verbalizacdo de sentimentos, o autocuidado, 0 acesso a
informacbes e a identificacdo de problemas, solucdes e fontes de ajuda. Essa dindmica
proporcionara o aprendizado em lidar com diversas circunstancias e a participacdo ativa no
tratamento, favorecendo a recuperacdo fisica e psicossocial (FREIRE; PETRILLI,
SONSOGNO, 2007; MENEZES et al., 2007; SOUZA; ESPIRITO SANTO, 2008).

A Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) relata que as instituicdes do SUS devem
prestar acolhimento ao cuidador e sua rede social, respeitando suas necessidades, envolvendo-
0 no projeto terapéutico e disponibilizando atendimento multidisciplinar. Tal politica defende
a consolidacdo de redes, vinculos e a corresponsabilizacdo entre usuérios, trabalhadores e
gestores, uma vez que essa articulacdo potencializa a producao de satde (BRASIL, 2008).

Como acdo educativa, faz-se necessario auxiliar o cuidador a identificar sua rede de
apoio que pode ser composta por outros familiares, amigos, vizinhos, associagdes, servigos de
salde, profissionais, igrejas e grupos de apoio, que tém sido considerados de grande
importancia para auxiliar no enfrentamento do céncer. Tal convivio deve permear toda a
trajetoria iniciada a partir do diagndstico, sendo importante instrumento para que se elabore
um novo conceito sobre o cancer e suas implicacfes, o que é fundamental para a aceitacdo da
doenca e adesdo ao tratamento. Identificar a rede de apoio do cuidador também fornece
parametros indispensaveis para visualizar o diagnostico situacional e, assim, elaborar o
planejamento e o desenvolvimento de intervencdes (FREIRE; PETRILLI; SONSOGNO,
2007; PEDRO et al., 2008).

Nessa perspectiva, intervencGes vém sendo realizadas no ambito da atengdo as
necessidades do cuidador de criancas e adolescentes com céncer, como a realizacdo de
atividade ludica com as mées e agdes educativas através da consulta de enfermagem. Em
estudos com enfoque no cuidador, encontraram-se sugestfes de possiveis acdes a serem
desenvolvidas: consultas de enfermagem, agdes educativas, sensibilizacdo dos profissionais
envolvidos quanto a importancia da solidariedade e empatia para com o cuidador, criacdo de
grupos de discussdo para compartilhar experiéncias, estabelecimento de parcerias com outros
segmentos para ensinar trabalhos manuais e formacao de grupos de suporte (BECK; LOPES,
2007a; CAMPOS et al., 2007; COMARU; MONTEIRO, 2008; GELESSON et al., 2009;
SANTOS, 2009;ANGELO, 2010;DIPRIMIO et al., 2010).

As acgdes de educacdo em salde devem estar inseridas no trabalho desenvolvido por
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instituicdes de saude em seus diversos niveis de atencdo, estabelecendo ou nédo parcerias com
outros setores, como prefeituras, universidades, ONGs e empresas privadas. As universidades
participam através de projetos de extensdo, coordenados por docentes, com a participacdo de
alunos bolsistas e voluntarios. Estudantes que participam desses projetos tém a oportunidade
de interagir diretamente com a comunidade, vivenciando seus diversos problemas
concernentes a saude e a doenca, bem como as questdes socioecondémicas e culturais. Dessa
forma, colocam em pratica diversos conceitos estudados em sala de aula, além de oportunizar
o0 cuidado a pacientes e familiares que convivem com o cancer infanto-juvenil (TAVARES et
al., 2007; INCA; IRM, 2011).

As ONGs de atengdo ao cancer infanto-juvenil estdo distribuidas em vérios Estados
brasileiros, com diferentes abrangéncias de atendimento, que vdo desde o provimento de
cestas basicas até a realizacdo de tratamentos de alta complexidade. Como interlocutoras da
sociedade frente ao Estado, tais instituicbes também vém se inserindo no campo das pesquisas
cientificas, aprimorando a atencdo aos usuérios e alcancando reconhecimento formal como
importantes 6rgdos de cooperacdo no campo da salde publica (INCA; IRM, 2011;
TORRONTEGUY; DALLARI, 2012).

A Confederacdo Nacional das Instituicbes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao
Adolescente com Céancer — CONIACC possui instituicdes cadastradas, de diversos niveis de
atendimento, de acordo com sua estrutura e recursos, como atendimento ambulatorial e
hospitalar, custeio de exames de diagnéstico e medicamentos, hospedagens, refeicdes, auxilio
socioeconémico, orientacbes educativas, entre outros (CONIACC, 2012; TORRONTEGUY;
DALLARI, 2012).

2.3 Sociologia Fenomenoldgica de Alfred Schutz

Alfred Schutz (1899-1959) nasceu em Viena, formou-se em Direito e Ciéncias Sociais
e fundou a International Phenomenological Society. Seus estudos se destacam pela sintese
abrangente e sistematica da fenomenologia de Edmund Husserl e da sociologia de Max
Weber, construindo os fundamentos de um sistema sociolégico de pensamento (HELMUT,
2012; SOUZA, 2012).

Husserl defendia a transposicdo do pensamento ingénuo para a atividade reflexiva
sobre a experiéncia passada (volta as coisas mesmas), buscando a intencionalidade da

consciéncia. “Aquilo que aparece na reflexdo como um fenomeno ¢ o objeto intencional do
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qual eu possuo uma ideia, uma percepgdo, um temor etc” (SCHUTZ, 2012). Para chegar a
esséncia do vivido, prop6s a reducdo fenomenoldgica, processo de anélise gradual feita
através da intuicdo e da reflexdo. Em primeiro lugar, € preciso fazer a epoché, entendida como
0 ato de fazer uma suspensdo, colocar entre parénteses, deixar fora de acdo,qualquer ideia ou
teorias pré-concebidas sobre o fendmeno a ser analisado. Aepochéndo supde alcancar uma
neutralidade, mas “a leveza de se colocar a referéncia de lado e abrir-se ao que aparece
como um novo que se apresenta’. Depois, ao refletir intuitivamente sobre o objeto que se doa
a consciéncia ou é descrito por ela, € possivel encontrar um nucleo central que permanece
invariante, o qual Husserl chamou de eidos ou esséncia do objeto (CAPALBO, 2008;
CASTRO; GOMES, 2011).

Na Teoria da Acao Social de Weber, a conduta humana sé pode ser considerada como
acdo quando o seu protagonista lhe atribui algum significado; quando dirigida a conduta de
outras pessoas, se torna social. Assim, por meio da intencionalidade da conduta, as pessoas
revelam o carater subjetivo de suas acdes, aspecto sobre o qual Weber entendia que todo
sociélogo deveria buscar a compreensdo do significado subjetivo da acdo humana, para quem

a pratica e para quem a observa (HELMUT, 2012).

Schutz enfatiza o significado subjetivo da participacdo do homem em sua comunidade,
como um ser social capaz de entender as a¢es do outro e de ser compreendido. A cena e
objeto de suas acOes e interacBes é 0 mundo da vida cotidiana, que foi vivenciado por seus
predecessores, um mundo intersubjetivo. Mesmo construindo sua propria forma de perceber o
mundo, o faz com base no vivenciado com seus pares. Esse mundo aparece como algo dado,
juntamente as interpretacdes sobre fendmenos e relagdes sociais que foram desenvolvidas por
seu grupo de origem (grupo cultural interno). O homem o experimenta como estreita rede de
relacfes sociais, composta por sistemas de signos e simbolos, formas de organizacao social,
sistemas de status etc. Esse fato gera atitude, postura diante da vida, denominada por Schutz
de atitude natural, por meio da qual ele age no mundo e sobre 0 mundo, modificando-o0 ou
sendo por ele modificado (SCHUTZ, 2012).

A situacao biografica determinada é o ambiente fisico e sociocultural onde o homem
se encontra e se posiciona moral e ideologicamente. Biogréafica, porque tem uma histéria,
representa a sedimentacao de todas as experiéncias prévias do individuo disponiveis em seu
estoque de conhecimento, para ser utilizado como um esquema de referéncia para resolucéo
de problemas relevantes. Esse estoque existe num fluxo continuo e pode ser modificado. Nao

¢ homogéneo, mas muitas vezes incoerente, parcialmente claro, contraditorio, que muda
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conforme a ordem de relevancias. Nessa perspectiva, “... o proprio meio social define como o
ser humano deve se movimentar dentro dele” (SANTQOS, 2009; SCHUTZ, 2012).

O movimento continuo (sujeito-sujeito) é a relacdo face-a-face, quando os sujeitos
interagem no encontro de agdes intencionais. A relacdo entre duas pessoas ou mais, em um
ambiente situacional compartilnado, capazes de se comunicar mutuamente, permite a
compreensdo e consentimento matuos - a intersubjetividade. O ser humano participa de
diversos grupos sociais e neles representa diferentes papéis. Numa relacdo face-a-face,
partilha da mesma comunidade, espaco e tempo, expressando intencionalidades, percebendo
tipificagdes e realizando trocas espontaneas (NUNES, 2010; SCHUTZ, 2012).

Assim, neste estudo, buscou-se compreender como acontece a movimentacdo dos
atores sociais na acdo educativa realizada por profissionais e estudantes junto aos cuidadores,
e que significado eles ddo a essas vivéncias. Subjetividade e intersubjetividade estdo presentes
a partir do relacionamento, da interacdo e comunicagdo que permeiam as acdes educativas,
tornando-as mais do que uma abordagem técnica, tornando-as uma acao efetiva e empatica
que ajude os cuidadores a enfrentar e resolver as complexas situacdes inseridas no contexto

do céancer infanto-juvenil.

Duas pessoas jamais podem vivenciar uma situacdo da mesma forma. Todo ser
humano é singular e Unico; as experiéncias vivenciadas sdo Unicas e, mesmo quando
recorrentes, sdo ainda assim singulares por se apresentarem em outro momento inserido na
dindmica do mundo. Isso acontece porque cada individuo possui uma heranca social que lhe
foi transmitida desde a infancia pelo seu grupo social. Os resultados dessas experiencias
acontecem de acordo com os estilos tipicos de cada individuo, embora o cuidado seja
direcionado a um grupo tipico de pessoas (SAMPAIO, 2011; SCHUTZ, 2012). Assim, as

acOes educativas terdo um aspecto particular para os cuidadores e para quem as realiza.

O significado subjetivo do pertencimento ao grupo consiste no sentimento de
compartilhar interesses, tipificacOes e relevancias comuns que definem os papéis sociais de
cada membro no grupo. Os grupos podem ser existenciais (com os quais compartilha a
heranga social) ou voluntérios (aquele que o individuo forma ou a ele se associa). Nos grupos
voluntarios, os sistemas de tipificacdo, papéis etc. sdo construidos pelos membros de forma
evolutiva. Alguns elementos s&o comuns e outros produzidos; cada membro define e redefine
sua situacdo social dentro do grupo. Cada ser humano pensa, projeta e age de acordo com seu

sistema de relevancias, formado a partir de seus interesses (SCHUTZ, 2012).
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Schutz (2012) chamou de estrangeiro 0 novo membro que chega a um grupo ja
construido, trazendo consigo sua heranga social que difere desse grupo, o que pode gerar
conflitos de interpretacdes. O grupo que o recebe considera-o estrangeiro, ndo considera sua
historia e tenta adequa-lo pelo menos parcialmente. Aquele que chega assume uma atitude
questionadora, uma vez que interpreta 0 novo ambiente a partir de seu pensamento usual; ele
néo considera o padréo do grupo como garantia do sucesso, mas uma possibilidade subjetiva.
Sendo assim, o recém-chegado vivencia o choque com seu padrdo habitual de pensamento,

precisando recorrer a um conhecimento adicional para interpretar o grupo.

Ante 0 exposto, cuidadores, profissionais e estudantes se encontram em momentos
diversos nas agdes educativas, com seus sistemas individuais de tipificacdo originados e
construidos em seu grupo existencial. Ao ser convidado para participar das acfes educativas,
0 cuidador sente-se como um estrangeiro em uma situacdo incomum; mostra-se cauteloso,
procurando analisar a situacdo e entender as intencdes do interlocutor, podendo mostrar-se

interessado ou ndo, de acordo com seu sistema de relevancias.

Os grupos sociais utilizam a linguagem como meio tipificador mediante o qual o
conhecimento € transmitido. De acordo com a cultura, a linguagem tem seus valores
emocionais, conotagdes, variacOes, jargles, termos técnicos e dialetos, além de um cddigo
privado associado a experiéncias passadas. Cada individuo também utiliza signos para
expressar suas experiéncias subjetivas; o signo é sempre um artefato ou objeto-ato que nao é
interpretado de acordo com o cddigo de interpretacdo a ele adequado, enquanto objeto do
mundo exterior. O sujeito interpretante precisa ter familiaridade com esses signos para ir além
do significado objetivo da “palavra”, para chegar a uma compreensdo. Quando palavras
desconexas recebem um significado, elas constituem um todo significante e se tornam um

discurso, cuja estrutura emerge gradualmente (SCHUTZ, 2012).

No contexto do céancer infanto-juvenil, o cuidador passa a ter contato com novos
grupos sociais, como instituicdes hospitalares, equipes de salde, outros cuidadores e
associacOes de apoio. Além de enfrentar novas adaptagdes em comunidades nas quais € visto,
vé-se como um estrangeiro que se aproxima. Assim, passa a ouvir uma linguagem diferente
da que esta habituado, com seus jargdes e abreviacOes que se apresentam estranhas ao seu
codigo de interpretacdo. Profissionais e estudantes, por sua vez, necessitam compreender e se
inserir no mundo da vida dos cuidadores, facilitando a acessibilidade aos novos
conhecimentos e experiéncias que se apresentam através das a¢oes educativas, familiarizando-

se com sua linguagem e sistema de signos e, a0 mesmo tempo, compreender que comumente
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precisardo “traduzir” os termos técnicos que eles escutam. Dessa forma, a compreensdo mutua

os levara ao melhor entendimento das situacdes vivenciadas e a resolucao de problemas.

A compreensdo subjetiva é motivacional, significa que o que deve ser compreendido
sdo as motivacGes dos outros. O padrdo dinamico do entendimento mutuo € aquele da
reciprocidade dos motivos. Assim, chegamos ao conceito de intencionalidade, o qual nos
revela que o ser humano age em funcdo de motivacgdo dirigida a objetivos. Essa motivagdo é

representada por motivo com-a-finalidade-de e motivo porque.

Os motivos “com-a-finalidade-de” referem-se a atitude do ator que esta vivenciando
0 processo da acdo em curso. Trata-se, portanto, de uma categoria essencialmente
subjetiva que se revela ao observador somente se ele indagar ao ator sobre o
significado que ele proprio concedeu a sua acao.

O motivo “porque” ¢ uma categoria objetiva, acessivel ao observador que precisa
reconstruir a atitude do ator a partir do ato realizado, ou mais precisamente, a partir
do estado de coisas realizado no mundo exterior a partir de sua acdo. Somente se 0
ator se voltar para seu passado ele pode ter a chance de se tornar um observador de
seus proprios atos, e assim pode ser capaz de apreender os verdadeiros motivos
“porque” de seus atos (SCHUTZ 2012).

Neste estudo, buscamos a intencionalidade dos sujeitos na acdo educativa, elucidada
através da compreensdo dos motivos com-a-finalidade-de e dos motivos porque de cuidadores
de criancas e adolescentes com cancer, profissionais e estudantes.



3. CAMINHO METODOLOGICO

VIRTUS IMPAVIDA
| I A |

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa de campo, de natureza fenomenoldgica, que se dirige a
analise dos significados que os sujeitos ddo aos fendmenos que ocorrem em suas vidas. O
pesquisador orienta a pesquisa baseando-se numa interrogacdo acerca do fenébmeno que €
situado em um contexto. Ndo se centra em generalizagdes, principios ou leis, ndo busca
explicar um fenémeno, mas sim compreendé-lo, abrindo, assim, possibilidade de
compreensdo de fendbmenos semelhantes que se interrogam em outros ambientes de pesquisa
(TRIVINOS, 2009; BICUDO, 2011).

O método fenomenoldgico teve sua origem no inicio do seéculo XX, na Alemanha,
tendo como principal protagonista o filésofo e matematico Edmund Husserl. A
Fenomenologia ¢ considerada uma “ciéncia descritiva, rigorosa, concreta, que mostra e
explicita, que se preocupa com a esséncia do vivido” (CAPALBO, 2008). A descri¢do ¢
norteada respectivamente: pela situacdo de presenca do sujeito em face do fendmeno a ser
descrito; pela descricdo adequada do que é significativo ou essencial do préprio fenémeno (tal

como ¢é percebido) e pela descricdo compreensiva e interpretativa.

O processo interpretativo dos fenémenos da vida cotidiana € utilizado neste estudo,
tendo como fio condutor os conceitos da Sociologia Fenomenologica de Schutz, os quais séo

destacados a seguir.

3.2 Cenario da Investigagéo

Este estudo foi desenvolvido em uma ONG de apoio a criangas e adolescentes com

cancer e seus familiares, localizada na cidade de Jodo Pessoa-PB. Toda a clientela atendida é
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procedente do Hospital do Cancer Napoledo Laureano (HCNL), uma instituicdo filantrépica,
referéncia no tratamento do cancer no Estado da Paraiba e catalogada pelo Ministério da
Salde como CACON. Segundo a Fundacdo Napoledo Laureano de Combate ao Cancer
(2012), os usuarios do HCNL séo oriundos de varias regides do Estado e, em 2011, 86% dos

atendimentos foram pelo SUS.

A referida ONG é uma entidade civil, sem fins lucrativos, fundada no ano de 2005,
que funciona em uma casa comprada em 2012, até entdo alugada. A arrecadacdo financeira é
feita por doacgdes de pessoas fisicas e juridicas, pelo sistema de apadrinhamento dos pacientes,
realizacdo de eventos para divulgacdo da instituicdo e venda de artigos, como camisetas
padronizadas. Em 2012, havia em média 218 pacientes inscritos procedentes de 86 cidades do
Estado da Paraiba. Dos atendidos no periodo de 2005 a 2012, a faixa etaria de maior
prevaléncia foi dos 10 aos 14 anos de idade, o tipo de cancer mais incidente foi a LLA, e
houve, em média, 19 curados e 106 6bitos (dados catalogados por uma estudante do curso de
graduacdo em Estatistica).

3.3 Atores sociais

Para a escolha dos atores sociais deste estudo, foi adotado, como principal critério, o
fato de estarem cadastrados no projeto de extensdo Cancer infanto-juvenil: acdes educativas
interdisciplinares em salde para pacientes e familiares. Os selecionados foram distribuidos

em dois grupos:
Grupo 1- dez cuidadores de criancgas e adolescentes atendidos na ONG;

Grupo 2 — seis participantes distribuidos da seguinte forma: duas enfermeiras, uma

psicologa, uma arte-educadora; duas estudantes do curso de graduagdo em Nutrig&o.

O ndmero de participantes ndo foi previamente determinado, pois, na pesquisa
qualitativa, ndo se busca a quantificacdo, mas a compreensao das vivéncias relacionadas ao
fendmeno investigado (SALES et al, 2012). Portanto, a selecdo dos atores sociais foi

aleatoria.

Os critérios de inclusdo dos cuidadores foram: estar acompanhando a crianga ou
adolescente com leucemia em qualquer fase do tratamento e ter participado das acOes
educativas no periodo de um ano, independente do intervalo de tempo entre cada participagéo,

uma vez que a mesma acontecia de acordo com o agendamento do retorno ao ambulatoério do
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hospital. Escolheu-se a Leucemia pelo fato de ser o tipo de céncer infanto-juvenil de maior
incidéncia. Os profissionais e estudantes selecionados foram o0s que participaram,

efetivamente, das acGes educativas por um periodo minimo de trés meses.

3.4 Operacionalizacao das agdes educativas em satde

Como relatado na apresentacdo deste estudo, foi proposto a administradora da ONG o
desenvolvimento de acdes educativas em salde direcionadas aos cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer, a ser realizado por profissionais e estudantes de diversas areas do

conhecimento.

Aceita a proposta, foi feito o contato com profissionais e estudantes, explicando-lhes o
propdsito do trabalho voluntario e solicitando aos interessados o preenchimento do
Formulério de Cadastro (Anexo D). Inicialmente foi formado um grupo composto por cinco
docentes (trés enfermeiras, uma médica e um arte-educador/arteterapeuta), duas enfermeiras
assistenciais, uma psicologa e oito estudantes (trés do curso técnico de Enfermagem, trés do
curso de Pos-Graduacdo em Arteterapia, uma do curso de graduacdo em Artes Visuais e uma
do curso de graduacdo em Ciéncias Contéabeis); um estudante do curso de graduacdo em Artes
Visuais e dois do Técnico de Enfermagem eram bolsistas de extensdo da UFPB. Vale salientar
que, com o passar dos meses, alguns membros do grupo sairam e novos se afiliaram. A
parceria com a Escola Técnica de Salde da UFPB se deu através do projeto de extensdo
intitulado: Cancer infanto-juvenil: acdes educativas interdisciplinares em salde para
pacientes e familiares, vinculado ao Programa de Bolsas de Extensdo — PROBEX, na
modalidade permanente a partir de 2010.

No inicio, foram realizados encontros semanais na Escola Técnica de Saude/UFPB, a
fim de possibilitar a apropriacdo/aprofundamento dos conceitos de educacdo em salde e
humanizacdo da assisténcia pelos profissionais e estudantes, bem como para que pudessem
adentrar na filosofia proposta e vivencia-la livremente em suas praticas de cuidado. Para isso,
também foi disponibilizado um exemplar do livro que apresenta a dissertacdo de mestrado da
pesquisadora: Cancer infantil: humanizacdo da assisténcia as mées (OLIVEIRA, COSTA;
NOBREGA, 2006). Tal leitura contribuiu para que os participantes se familiarizassem com
vivéncias de cuidadores de criancas e adolescentes em uma unidade hospitalar. Nas reunides,
através de planejamento participativo, foram estabelecidas as diretrizes que orientaram o

andamento das agdes e as avaliagfes continuas ao longo do processo.
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Num desses encontros, o grupo foi 8 ONG para conhecer a realidade na qual iriam se
inserir. Terminada essa fase, foi iniciado o cadastro dos cuidadores de criancas e adolescentes
com cancer que desejaram participar das acOes educativas em saude, utilizando um
Formulario para o registro de dados socioecondmicos, saude e doenca dos cuidadores, bem
como da crianca/adolescente (Anexo E). Em dezembro de 2011, havia 72 cadastros de
cuidadores.

O desenvolvimento das acOes educativas abrangeu areas compativeis com as
demandas que se apresentavam, com base em estudo prévio realizado pela pesquisadora com
mdes atendidas em uma unidade hospitalar de oncologia pediatrica, como também, foram
respaldadas por estudos cientificos selecionados sobre a temaética, disponiveis na integra em

endereco eletrnico e realizados no periodo de 2006 a 2012.

A metodologia utilizada tem por base a concepcdo de educacdo emancipatéria e
solidaria, buscando a interdisciplinaridade e a humanizacdo em saude, primando pelo respeito
aos sentimentos, disponibilidade e vulnerabilidade dos participantes. Nos encontros,
procurou-se estabelecer uma relacéo interpessoal em que ha atencéo e escuta, compartilhando
0 conhecimento, proporcionando momentos de aprendizado, descontracdo e relaxamento,
conforme detalhado nas agdes especificas. As acdes educativas em salde, em linhas gerais,

objetivam:
« Acolher a crianga ou adolescente e sua familia;

« Promover um ambiente de compreensao e de liberdade para falar sobre dificuldades

e necessidades;

 Informar, de forma individualizada, os aspectos biopsicossociais e espirituais que
envolvem o enfrentamento do céncer, orientando quanto aos exames, fases do

tratamento, luto ou ressocializacdo da crianga/adolescente;

* Investir no potencial do cuidador em reconhecer, prevenir e enfrentar situagOes de

risco para com a crianga/adolescente, como febres e infec¢des;
 Estimular o aprendizado de novos meios para superar as dificuldades;
* Incentivar o autocuidado.

As acles educativas foram iniciadas com uma palestra enfocando a leucemia e o
tratamento, conforme solicitado por uma das mdes. O material foi organizado e a palestra

ministrada por uma das enfermeiras especialista em oncologia. A partir de entdo, foram
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iniciados os encontros individuais que consistiam em consultas de enfermagem, escuta

psicoldgica, orientacdo nutricional e arte-educacéo.

A Consulta de enfermagem ao cuidador consistiu em um espaco para refletir sobre
saberes e préticas relativos a saude da crianca e do adolescente, bem como a saude dos
cuidadores. A periodicidade dos encontros era variada, conforme a fase do tratamento da
crianca/adolescente, e conforme o agendamento de consultas médicas no ambulatorio do
HCNL, que podia ser semanal, quinzenal, mensal, bimestral e assim sucessivamente, até o
término do tratamento ou acompanhamento. Durante as consultas, a relacdo social era
estabelecida de forma a favorecer a participagdo dos familiares, chegando, assim, aos seus
saberes, crencas e demandas. As enfermeiras utilizavam um checklist (Anexo F), entrevista
informal e albuns seriados (Anexo L), para facilitar o entendimento sobre a doenca e o
tratamento. Segundo Souza et al. (2012),0s familiares cuidadores precisam ser acompanhados
através de consultas de enfermagem, educacdo em salde, utilizacdo de cartilhas; solidariedade

e empatia e criacdo de grupos de apoio.

Para o Atendimento psicoldgico, utilizou-se um roteiro de entrevista (Anexo G) e o
processo de escuta que consiste em um espaco individual destinado a verbalizacdo dos
conflitos interiores gerados pela realidade vivida com o familiar cuidador. O olhar do
psicélogo pode auxiliar os cuidadores a elaborar o significado do adoecer e adaptar-se a tal
realidade. Segundo Christo e Traesel (2009), a escuta psicoldgica tem como principal objetivo
oportunizar ao individuo “falar sobre suas dores, retomar a dire¢éo de sua existéncia, elaborar
suas perdas e refletir sobre as suas escolhas, entendendo melhor o significado pessoal do

cancer para sua vida”.

A Avaliacdo e orientagdo nutricional eram feitas por estudantes do curso de
graduacdo em Nutricdo, orientadas por duas nutricionistas (uma docente e outra assistencial),
que ndo participavam presencialmente das agdes educativas. Utilizou-se um questionario
(Anexo H), balanga e fita métrica para afericdo do peso/estatura. Para identificar riscos de
complicacdes associadas ao estado nutricional, foi aplicada a Avaliacdo Nutricional Subjetiva
Global (ANSG), o célculo do indice de Massa Corporal (IMC) e a Anamnese Alimentar,
comparando o resultado aos padrdes da curva de crescimento da Organizacdo Mundial de
Saude (OMS).

O objetivo da avaliacdo nutricional é facilitar o diagnostico e prevencdo de disturbios
alimentares, desnutricdo ou obesidade. Para atender a demanda, realiza-se planejamento e
implementacdo de acOes educativas consonantes as necessidades dos cuidadores que precisam
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aprender a manejar frequentes alteragcbes nutricionais sofridas pela crianga/adolescente,
decorrentes principalmente do tratamento oncoldgico (GIBSON et al., 2012).

As orientacdes nutricionais tiveram o intuito de esclarecer duvidas e adequar 0s
habitos alimentares as condicdes fisicas e psicossociais, conforme cada caso analisado. Foi
confeccionado um panfleto (Anexo I) contendo informacdes sobre alimentagéo saudavel para
criangas e adolescentes com cancer, sendo entregue e explicado aos cuidadores ao final de
cada atendimento, destacando-se que uma alimentacdao adequada e saudavel contribui para o
éxito do tratamento. O panfleto possui cores acentuadas e imagens para estimular a leitura; o
mesmo estd sendo impresso por alguns membros da equipe, conforme a demanda, enquanto
aguardamos sua edicdo pela Editora Universitaria da UFPB. Outra atividade importante foi
elaborar um cardapio (Anexo J) com os alimentos/preparacfes a serem servidos durante o
almoco na ONG, atendendo as especificacfes relacionadas ao tratamento do cancer, servindo

de incentivo aos cuidadores na aplicacdo das orientacGes nutricionais recebidas.

A Arte-educacéo consistiu no ensino da arte com o objetivo de contribuir para o
desenvolvimento cognitivo, percepcdo de formas e cores, reflexdes, experiéncias artisticas,
elevacdo da autoestima, socializacdo e desenvolvimento pessoal. Utilizaram-se diversas
metodologias, técnicas e materiais: arte como cognicdo, narrativa, terapia, cultura visual,
materiais de desenho, pintura, colagem, fantoches e oficinas de artesanato (tear de prego,

croché, trico, patchwork, pintura em tecido etc).

Nesse sentido, observa-se que o ensino de arte é individualizado e adaptado de acordo
com o perfil de cada participante, considerando seus ritmos, potencialidades e interesses
(TANURE et al., 2012). Para o registro das atividades de arte-educacéo, elaborou-se uma

ficha de controle que foi utilizada pela arte-educadora (Anexo K).

As Acoes coletivas consistiram na realizacdo mensal da atividade Cuidar com Arte,
momento cuja participacdo € aberta a todos (criangas, adolescentes, familiares e voluntérios).
O grupo interdisciplinar reunia-se, anteriormente, para planejamento e escolha do tema a ser
desenvolvido, unindo os enfoques da enfermagem, nutri¢do e arte-educacdo. Como estratégia
de discussdo, todos se posicionam em circulo e a arte-educadora inicia com uma breve
dindmica, depois é feita uma exposicdo dialogada sobre o tema escolhido, como, por exemplo,
quimioterapia, higiene pessoal, higiene dos alimentos, tratamento do lixo e outros. Todos
participam expressando duvidas, comentarios e experiéncias proprias. Ao final, a arte-

educadora desenvolve uma atividade de arte, relacionada ao tema.
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Nos primeiros meses, havia uma sala na ONG para realizagéo das atividades, mas
posteriormente a mesma foi utilizada para suprir outra necessidade da instituicdo. Com o
crescimento da visibilidade e das demandas da ONG, os espacos foram se tornando
insuficientes e 0 grupo se instalou numa sala menor, o que dificultou a realizagcdo das acdes
educativas. Em outro momento, a pequena sala foi dividida para dar espagco a um pequeno
bazar (brechd), ndo se dispondo mais de uma sala privativa para as consultas individuais, que
passaram a ser realizadas em locais improvisados. Algum tempo depois, 0 grupo p6de contar

apenas com um espaco aberto para realizar mensalmente as ac¢Ges coletivas.

Entretanto, todos permaneceram perseverantes, tentando adaptar-se as mudancgas que
iam surgindo na disponibilizacdo da infraestrutura da instituicio. Com o continuo
desenvolvimento da ONG, espera-se que, em breve, seja disponibilizado um ambiente
privativo para os atendimentos individuais. No Anexo M, foram colocadas fotografias de
algumas acdes realizadas. Vale ressaltar, que os Anexos D & M, sdo apenas ilustrativos, ndo

constituindo material de pesquisa e analise deste estudo.

3.5 Construcgao dos dados

Os dados da pesquisa foram obtidos ap6s um ano de desenvolvimento das acbes
educativas. Segundo Bosi (2012), em pesquisas qualitativas, a expressdo coletar dados é
inadequada, pois reflete aspectos objetivos que se mostram direta ou antecipadamente. Ao
contrario, os estudos qualitativos caracterizam-se por construgdes intersubjetivas que se

formam nas relacdes sociais e ndo na simples aplicacdo de técnicas.

Para 0 acesso aos dados de identificacdo, utilizou-se da consulta aos formulérios de
cadastro do cuidador e de membros; para 0 acesso a descricdo das vivéncias, foi realizada
entrevista individual aberta que teve como fio condutor a seguinte questdo norteadora: Como

foi sua experiéncia em participar das a¢fes educativas em saude? Fale-me sobre isto.

Para o registro dos dados da entrevista, foi utilizado o sistema de gravacao de audio. O
uso do gravador assegurou a apreensdo de todo conteldo das falas dos atores sociais
(TRIVINOS, 2009). Em seguida, as entrevistas foram transcritas na integra pela pesquisadora,
obtendo-se, assim, 0s discursos que constituiram o material para analise, 0 meio de acesso as

situacOes vividas por cuidadores, profissionais e estudantes.
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3.6 Analise fenomenoldgica do material empirico

O pesquisador, ap6s vivenciar a relacéo face-a-face com os atores sociais do estudo,
trabalha com os dados de forma sistematica. Adentrando em seus mundos da vida cotidiana,
faz emergir aspectos comuns relacionados a interesses e relevancias, tematiza e compreende o
significado do fendmeno, abrindo possibilidades de se atuar potencialmente sobre a realidade
social desvelada (SCHUTZ, 2012).

O processo de analise seguiu 0 modelo proposto por Bicudo (2011), desenvolvido em

dois momentos, nos quais se procede a reducdes sucessivas e sinteses:

a) Analise ideogréfica: interpreta e analisa cada discurso individualmente e articula a
compreensdo do pesquisador a respeito do depoimento. Utiliza ideogramas de expressdes de
ideias, por meio de simbolos utilizados para destacar expressdes dos discursos individuais
(unidades de significados). Consiste em questionamentos das proposicdes das descrigdes,
atentando para o expressado, articulando convergéncias e divergéncias, evidenciando aspectos

especificos relacionados a questdo da pesquisa.

b) Anéalise nomotética: realiza a confluéncia das perspectivas existentes no conjunto
de discursos dos atores sociais da pesquisa, mostrando convergéncias e revelando invariantes
do fendbmeno estudado. Esse didlogo entre 0s varios discursos permite chegar a compreensao

das vivéncias.

Nesses dois processos, sdo tematizadas e categorizadas as convergéncias que serdo
interpretadas pelo pesquisador, trazendo para compreensdo os dados obtidos a respeito do
tema e o desvelamento de um novo horizonte no qual ele se situa, apos desenvolver a pesquisa
(BICUDO, 2011).

Dessa forma, no primeiro momento da analise desta investigacdo, foi feita uma leitura
de cada descrigdo dos atores sociais, do inicio ao fim, sem a busca por interpretacdes, pois se
objetivou ter a visdo geral de todas as afirmacfes, o sentido do todo. Em seguida, cada
discurso foi relido atentivamente tantas vezes quanto se fez necessario, com o0 objetivo de
encontrar as unidades de significados e codifica-las diretamente no texto, focalizando o
fendmeno pesquisado (analise ideografica). As unidades encontradas foram analisadas e
interpretadas isoladamente por meio da reflexdo, abstracdo, comparagédo e articulacdo, uma
vez que as descri¢cBes ingénuas dos entrevistados refletiam, de forma oculta, realidades a

serem elucidadas.
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Na anélise nomotética, foram estabelecidas relac@es entre os discursos dos cuidadores
(grupo um) e entre os discursos de profissionais e estudantes (grupo dois) separadamente,
observando-se aspectos presentes ou ausentes, que convergiam ou divergiam. A sintese e
integracdo das reducbes fenomenoldgicas foram transformadas em proposicdes, gerando
temaéticas representativas da compreensdo do fenbmeno. Para a apresentacdo desse processo,
foram elaborados quadros representativos das analises ideograficas e nomotéticas.

No processo de analise ideografica dos discursos dos cuidadores, foram encontrados
36 temas na primeira reducdo, seis na segunda e duas categorias tematicas na terceira,
respectivamente. Para a compreensdo desse processo, encontra-se, no Quadro 1, uma
demonstracdo da sistematizacdo da analise de um discurso do grupo de cuidadores,
exemplificando como emergiram as categorias tematicas dos demais discursos dos atores

sociais da pesquisa.

A anélise nomotética esta apresentada no Quadro 2, representando as convergéncias
dos discursos dos dez cuidadores. Os numeros a frente dos temas referem-se as unidades de
significado. Na primeira reducdo, emergiram 39 temas e, na segunda, cinco tematicas:
empatia, aprendizado, crescimento pessoal, acdo terapéutica, dificuldades/sugestdo. Na
terceira reducdo, emergiram duas tematicas: Interagindo e aprendendo e Encontrando

caminhos e fortalecendo o potencial.

A anélise ideografica dos discursos dos profissionais e estudantes seguiu 0 mesmo
processo utilizado na analise dos discursos individuais dos cuidadores. A analise nhomotética
originou 144 temas na primeira reducdo e seis temas na segunda (Quadro 3). Na terceira
reducdo, emergiram trés tematicas: Percebendo o contexto do cuidador; Realizando as acdes
educativas em saude; e Colhendo os frutos do trabalho.
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Quadro 1 — Demonstragdo da analise ideografica do discurso de um cuidador

Discurso 4 - Unidades de Significado

1a
Reducao

26
Reducéo

3a
Reducéo

Tem coisa melhor do mundo, que vocé ta com seu
problema, ai vem alguém que ta fazendo parte desse
apoio, apoiar vocé? Entdo foi muito importante [...] Eu
gostei porque foram pessoas que mais estavam do meu
lado. A enfermeira é uma pessoa dez. Sempre
perguntando como é que ta a fase do tratamento, como é
que ele vai, todo o processamento do tratamento. Isso é
importante demais [...] A psicéloga chegou com aquele
jeitinho dela, me conquistou. (1)

Apoio
Interesse
Acolhimento

Empatia

O importante pra mim foi isso, eu saber como era a
doenca que meu filho estava com ela. Que estava
insistindo pra tirar a vida do meu filho. Eu descobri
como se deve combater ela. Porque eu ndo sabia como
era a doenga. Aquele album foi muito bom pra mim,
porque me esclareceu muitas davidas que eu tinha.

[...] me ajudou bastante a conhecer(2)

Conhecimento
Esclarecimento
Didatica

Aprendizado

Interagindo
e

Aprendendo

Ja posso passar pra outras mades como € a leucemia [...]
N&o é s6 a conversa que influi, mas sdo as experiéncias
que sdo passadas e eu vou poder passar pra outras maes.

©)

Ainda tem um pouco de atrito entre ele e 0 irmdo, mas ja
é coisa que eu controlo [...] Nao esclareceu s6 a mim,
como a familia do pai dele. Que achava que a culpa foi
minha. Entdo aquele papel que recebi, eu levei, dei uma
analisada, li e passei pra eles. E eles viram realmente,
acabaram acreditando em mim.(4)

To vendo meu filho outro menino. Tenho certeza que foi
a conversa da psicologa. Muita conversa, que ele tava
me dando trabalho demais, mas eu vi que ele mudou
totalmente, ndo t4 batendo nos outros. De |4 pra ca ele
ndo sente nada e a mentalidade ta mudada mesmo. A
mente dele tava muito fragil. Ta fazendo um curso pra
tocar instrumento na igreja [...] Aprender artesanato foi
bom pra ele. Porque ele ta ocupando a mente. [...]

Hoje a comida dele totalmente mudou. Entdo nossa vida
mudou, esse negécio de comer pdo de noite, pao de
manha, zerou isso. N&o é mais assim, € cuscuz de manha
e feijdo de tarde e também de noite. Ele pegava cinco a
seis pdes e devorava. Hoje mais ndo. Ele ndo gostava de
carne e hoje ele come, ele gosta mais de galinha, mas
sempre que eu posso, eu compro carne pra ele, cozinho
bem cozinhadinho e ele come.

O tratamento dele termina em dezembro e eu creio em
nome de Jesus, que eu vou chegar 14, me arrastando, mas
vou chegar. (7)

Experiencia
Solidariedade

Resolucdo de
Problemas

Mudancas no
Comportamento

Mudancas
Nutricionais

Esperanca, Fé,
Perseveranca

Crescimento

Pessoal

Gragas a Deus eu to mais do que feliz. Ent&o eu s6 tenho
que agradecer a Deus. Gragas a Deus, ele melhorou
bastante, ta melhorando muito.(5)

O processo que fizeram em complementar o artesanato,
foi um apoio de levantar as méaes, de botar as maes la pra
cima, que tavam la embaixo.(6)

Alegria
Gratidao

Satisfacdo
Reanimacéo

Acdo

Terapéutica

Encontrando
Caminhos e
Fortalecendo o

Potencial
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Quadro 2 — Analise nomotética dos discursos das dez cuidadoras

42

DISCURSOS |01 |02 {03 |04 |05 |06 |07 |08 09 |10
TEMAS
EMPATIA (apoio, auxilio, beneficio, 1 1,2 |1 2,3 |4 1,31 1 5
interesse, acolhimento, ajuda, incentivo, 3
atencao)
APRENDIZADO (conhecimento, didatica, | 1;2 | 1,2 | 1,2 | 2 1,311,212 (1,2 3 2;5
esclarecimento, orientacdo, equipe | . . . . .
multiprofissional, reconhecimento) 341343 45 | 34 34
CRESCIMENTO PESSOAL | 1;2 |57 |12 |34 |12 |12 |12 |23 2 5
(solidariedade, valorizacdo da vida, 3 7 3 3 4
resolucdo de problemas, autocuidado,
mudangas comportamentais, mudangas
nutricionais, oportunidade, resignacéo,
esperanca, perseveranga, fé)
ACAO TERAPEUTICA (alegria, | 1 |1 |13 |56 |5 1 2 1:5
desabafo, alivio, relaxamento, amizade,
distracdo, satisfacdo, saudade, gratidao,
reanimacéo)
DIFICULDADE/SUGESTAO (falta de | 1 8;9 5 5 6
tempo, falta de oportunidade, ndo saber ler; 10

falta de estrutura)
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Quadro 3 — Anélise nomotética dos discursos dos profissionais e estudantes
DISCURSOS | 11 12 13 14 15 | 16
TEMAS
VISAO DO CONTEXTO DO CUIDADOR - limitagdo, | 1 7,8 23 |34 24 113
enfrentamento, familia fragmentada, patologia devastadora, 9.10 78 |67 45
fome, dificuldade financeira, problemas biopsicossociais, : : : '
mobilidade geografica, problemas na relacdo conjugal, 11,12 8,9
duavidas, morte, cura, falta de conhecimento, autoexposicao,
colaboracéo, dificuldade em cuidar da crianga, sofrimento, 13,14 10
dor, incerteza, depressdo, tristeza, medo, compromisso, 15
seriedade, timidez, falar dos problemas, quietude, desabafo,
ansiedade, perplexidade, “chocar”, temor, necessidade de
conversar.
AQC)ES EDUCATIVAS E RESULTADOS - esclarecer, | 4 511 13 |14 35 |24
construir, otimizar, proporcionar tempo, interagir, avaliar, 1712 45 |56 5
orientar, explicar, conversar, tirar ddvidas, compartilhar, , ' ' '
apresentar caminhos, escuta, atendimento, olhar, contato, 19,20 6,7 | 910
humanizacdo, dar dignidade, dar suporte, palestras 2122 89 |28
educativas, consulta, encontros, ajuda, acolhimento, atencéo, ’ :
sistematizar, atividade com as criangas, orientacdo e 14 29
incentivo ao autocuidado, arte-educacdo como terapia e
aprendizado, confrontos, partilhar, alegria, felicidade,
aprendizado, conhecimento, construcéo, retorno, melhora do
emocional, dificuldade para mudar comportamentos.
CRESCIMENTO PROFISSIONAL/PESSOAL - prética, | 1,2 | 1,2 1,2 |12 13 |17
aprendizado, conhecimento, valorizagdo da profissdo e do 34 |34 34 |68 8
trabalho, incentivo, mudanga, aplicacdo de metodologias, | ™ ’ ’ ’
experiéncia, diversificacdo, superacdo, oportunidade, | 5,8 | 7,10 6,7 | 9,10
empatia, interdisciplinaridade, holismo, material didatico, 1118 10 13
integrar as ciéncias, estruturar, capacitacdo, interacdo, :
linguagem, adaptagdo, construgdo conjunta, planejamento, 22 12 17
diversificacdo de metodologias, estudos, relacdo de
confianga, sucessos, avangos, unido, fé, alegria, tristeza, 13 22,24
alivio, receber, bem-estar, gratiddo, surpresa, satisfacdo, 25,26
reconhecimento, enriquecimento, relaxamento, vivéncia,
contato, fortalecimento, reflexdes, sentir-se gratificado, 28,29
conviver com o sofrimento do outro, ser mais humano,
valorizar mais a vida, perseveranga, resignacdo, poder ter
feito mais.
RELACAO COM A INSTITUICAO - acolhimento, | 4,6 | 6,16 12 |30
envolvimento, seriedade, agdo social, confianca,
L X . - 78 |17
estabilidade, crescimento, superar. Espaco fisico e ambiente
inadequado. 9
DIFICULDADES E POSSIBILIDADES - limitagBes, | 45 | 6,13 1,10 | 1415 |78 | 7,8
choq_ue de _horarlos, materiais, interrupcoes, adaptgg_oes, 6.9 |1415 12 1620 | 9.10 | 9
publico variado, tempo, outras atividades, solidificar,
melhorar, mudar, ideias, cuidado do profissional, dar o 16,17 21,24
melhor, desafio, continuidade. 18,20,21 31
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3.7 Aspectos éticos

A pesquisa foi iniciada apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Lauro Wanderley da UFPB, sob o protocolo n°. 380/10 (Anexo A). Para tornar
legitima a interferéncia no espaco individual autbnomo, foi solicitada a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido dos participantes (Apéndice A), conforme
recomendacdo da Resolugdo N°196/96, versdo 2012 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012). Foram respeitados valores, dignidade e histéria de cada ator social,
oportunizando a ndo aceitacdo em participar da pesquisa, bem como sua desisténcia no
decorrer da mesma sem prejuizo algum. O anonimato foi preservado durante todo o processo
da pesquisa, inclusive na divulgacdo da mesma. Para isso, os participantes foram identificados
conforme seus discursos, utilizando-se os simbolos D1, D2... D16. Vale ressaltar que ser
ético, na pesquisa em seres humanos, ¢ mais do que o simples cumprimento das
recomendacdes de uma resolucdo. Constitui-se, antes de tudo, numa atitude critico-reflexiva

de caréater existencial, que se reflete na relacdo com o outro.



4. RESULTADOS

VIRTUS IMPAVIDA
| I A |

Neste capitulo, é descrita a caracterizacdo dos atores sociais da pesquisa e Sao
apresentados os dois artigos originais, formatados segundo as normas dos periédicos para
futura publicacdo. Nos artigos, pode-se observar a discussao dos resultados do estudo com
base na interlocucdo dos conceitos da Sociologia Fenomenoldgica de Schutz. Em primeiro
lugar, tem-se os das cuidadoras (Artigo 1) e, depois, dos profissionais e estudantes (Artigo 2).
No Apéndice K, estdo algumas fotografias que ilustram as a¢des educativas realizadas.

4.1 Caracterizacdo dos atores sociais da pesquisa

Os dois grupos de atores sociais da pesquisa foram identificados por seus discursos
gue foram numerados de 01 (um) a 10 (dez) e de 11 (onze) a 16 (dezesseis), totalizando 16

participantes do sexo feminino (D1... D16).

O grupo 01 (um), formado pelos cuidadores, foi composto por dez mées (D1 a D10),
com idade entre 27 e 50 anos, procedentes em sua maioria do interior do Estado da Paraiba,

sendo apenas duas da capital. Os diagndsticos dos (as) filhos (as) foram: LLA, LMA e LMC.

O grupo 02 (dois), constituido por profissionais e estudantes, concentra duas
enfermeiras, uma psicologa, uma arte-educadora e duas estudantes do 5° periodo do curso de
Graduagdo em Nutricdo (D11 a D16). A faixa etaria apresenta-se com idades entre 23 e 57
anos; quanto a procedéncia, sdo todas da capital; a atuacdo e nivel académico das

profissionais variaram: uma doutora e docente, trés especialistas e assistenciais.
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RESUMO

O céncer infanto-juvenil é um grave problema de salde publica cuja incidéncia cresce
anualmente. Para auxiliar no enfrentamento das dificuldades sdo necessarias acfes educativas
em salde direcionadas aos cuidadores. Este estudo de natureza qualitativa fenomenolégica
tem por objetivo compreender o significado das vivéncias de cuidadores nas a¢des educativas.
O campo de estudo foi uma Organizacdo N&o-Governamental, onde as agdes foram
desenvolvidas por um grupo de voluntarios. Ap6s um ano de realizacdo das acOes, dez méaes
participaram da coleta dos dados por meio de entrevistas abertas. Conduziu-se a anélise por
meio das técnicas ideografica e nomotética utilizando conceitos da Sociologia
Fenomenoldgica. As tematicas originadas foram: Interagindo e aprendendo; Encontrando
caminhos e fortalecendo o potencial. Considera-se que as acfes acrescentaram o0
desenvolvimento do potencial das mées para o cuidado ao enfermo e para o autocuidado. O
estudo pode contribuir para o desenvolvimento de intervengdes inovadoras e estudos na
tematica.

Descritores: Neoplasias; Pediatria; Cuidadores; Educacdo em Salde.

ABSTRACT

The juvenile cancer is a serious public health problem whose incidence is growing annually;
therefore, health education activities directed to caregivers are required to help in coping with
difficulties. This phenomenological qualitative study aims to understand the significance of
caregivers’ experiences in educational activities. This field research was made in a non-
governmental organization, where activities were developed by a group of volunteers. After a
year performing the actions, ten mothers participated in data collection through open
interviews. The analysis was conducted by the means of ideographic and nomothetic
techniques using concepts of Phenomenological Sociology. Approached themes were:
Interacting and learning, finding ways, and strengthening the potential. In the end was
considered that the activities added a development in mothers’ potential to take care of
themselves and unhealthy people. This study may contribute to the development of innovative
interventions and studies on this topic.

Keywords:Neoplasies; Pediatrics; Caregivers; Health Education.

RESUMEN
El céncer infanto-juvenil es un grave problema de salud publica cuya incidéncia crece
anualmente. Para auxiliar em el enfrentamiento de 1&s dificultdes son necesarias acciones
educativas em salud direccionadas a los cuidadores. Este estudio de naturaleza cualitativa
fenomenoldgica tiene por objetivo comprender el significado de las vivencias de cuidadores
em l&s acciones educativas. EI campo de estudio fue una Organizacion No-Gubernamental,
donde las acciones fueron desarrolladas por un grupo de voluntarios. Después de um afio de
realizacion de 13s acciones, diez madres participaron de la recoleccién de los datos por medio
de entrevistas abiertas. Se condujo el andlisis por medio de las técnicas ideografica y
nomotética utilizando conceptos de la Sociologia Fenomenoldgica. Las tematicas originadas
fueron: Interagindo y aprendiendo; Encontrando caminos y fortaleciendo el potencial. Se
considera que l&s acciones afa dieron el desarrollo del potencial de las madres para el cuidado
al enfermo y para el autocuidado. El estidio puede contribuir para El desarrollo de
intervenciones innovadoras y estudios em la tematica.

Palabras clave: Neoplasias; Pediatria; Cuidadores; Educacion em Salud.
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INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil pertence ao grupo de Doengas crénicas ndo-transmissiveis
(DCNT) e se constitui um problema de saude publica que apresenta progressiva incidéncia em
todo 0 mundo. No Brasil, as estimativas para os anos 2012 e 2013 sdo de 11.530 casos novos
por ano, revelando aumento de 2.144 casos em relacdo a estimativa 2010-2011. Em 2009, a
mortalidade por cancer esteve entre as dez primeiras causas de obito na faixa etaria de 0 a 19
anos. As Leucemias sdo o tipo de cancer que mais acomete criancas e adolescentes, estando
entre 25 e 35% dos casos, a mais incidente é a Leucemia Linfoide Aguda .

Pacientes e cuidadores percorrem um itinerario terapéutico composto por diversas
fases, sendo algumas previsiveis e outras imprevisiveis, gerando incertezas. Essas fases
incluem o diagndstico, o tratamento, as complicacdes, a remissdo da doenca ou cura, a
recidiva e o dbito. Nesse contexto, podem ser evidenciados problemas fisicos, emocionais,
socioeconémicos, psicossociais, dificuldades em entender o tratamento e seus efeitos
adversos, e de ter acesso aos servicos de salde. Instala-se uma crise complexa com
dificuldades e mudancas a serem enfrentadas, gerando periodos de desorganizacdo em suas
vidas ¢,

Diante desse contexto, € necessario que 0s servicos de atencdo oncoldgica tenham
objetivos direcionados a atender as demandas da crianca e do adolescente com cancer
envolvendo o cuidador, transmitindo apoio, seguranca e confianca, de forma que possa
minimizar a situacdo de crise gerada pela doenca. Entretanto, tal atendimento ainda é muito
incipiente, devido a fragilidade dos servicos de salde e as dificuldades que surgem a partir do
acesso aos meios de diagnostico®”.

No contexto do cancer infanto-juvenil, os cuidadores necessitam de informacéo e
orientacdo atraves de acdes educativas em salde, capazes de leva-los a refletir, identificar as
demandas e se instrumentalizar a fim de agir proativamente em direcdo ao tratamento do
paciente e ao bem-estar da familia. Entretanto, eles ndo devem ser vistos apenas como
receptores de orientacdes a serem seguidas, mas considerados passiveis de sofrimento e que
necessitam ser compreendidos na sua singularidade e maneira de reagir ao cancer ¢

As acles educativas estdo inseridas nos cenarios da Educacdo em Saude e das
Tecnologias Educativas que constituem estratégias para a Promocao da Saude. Estdo sendo
utilizadas e estudadas por profissionais e pesquisadores em diversas areas do conhecimento,
relacionadas ao contexto de salde e doenca, no sentido de atender a demanda de pacientes,

familia e comunidade. Espera-se que tais acGes tenham, como prerrogativa, a utilizacdo de
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referenciais tedricos que valorizam a comunicagdo, vista como troca de saberes, onde o
conhecimento dos envolvidos seja valorizado, bem como o ambiente sociocultural em que se
insere a aggo %Y.

Assim, foi construida a seguinte questao de pesquisa: Qual o significado das vivéncias
de cuidadores em agdes educativas no contexto do cancer infanto-juvenil? O presente estudo
é parte integrante de uma tese de doutorado e teve por objetivo compreender o significado das

vivéncias de cuidadores em acdes educativas no contexto do cancer infanto-juvenil.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de natureza fenomenoldgica que se dirige a analise dos
significados que os sujeitos ddo aos fendbmenos que ocorrem em suas vidas. O pesquisador
orienta sua pesquisa, baseando-se numa interrogacdo acerca do fendémeno que € sempre
situado/contextualizado. N&o se centra em generalizagdes, principios ou leis, ndo busca
explicar um fenbémeno, mas sim compreendé-lo, abrindo, assim, possibilidade de
compreensdo de fendmenos semelhantes que se interrogam em outros ambientes de pesquisa
(12-13)_

Para a descricdo compreensiva e interpretativa dos fenémenos desvelados neste
estudo, utilizamos os principais conceitos da Sociologia Fenomenoldgica de Alfred Schutz.
Suas ideias enfatizam o significado subjetivo da participacdo do individuo em comunidade,
onde o homem é um ser social que pode entender as a¢bes do outro, assim como 0 outro
também pode entendé-lo e as suas a¢des. O autor explica que o mundo da vida cotidiana € a
cena e objeto de nossas agBes e interacdes, onde modificamos e somos modificados. E o
mundo da atitude natural que foi vivenciado por nossos predecessores, um mundo
intersubjetivo 9.

O estudo foi desenvolvido em uma Organizagdo N&o-Governamental (ONG), na
cidade de Jodo Pessoa—PB, no periodo de agosto de 2010 a julho de 2011. Diversas ONGs
ddo suporte a usuérios do Sistema Unico de Salde, no que diz respeito a doengas cronicas
como o cancer, e estendem-se além do setor formal de salide, sem fins lucrativos, mantendo-
se através de doacOes e parcerias com empresas e Orgaos nacionais ou internacionais.

A saude extrapola o ambito de um profissional que assiste 0 paciente em seu
consultério. Abrange, na verdade, uma concep¢do de promocdo da salde que requer a
participacdo dos familiares, vizinhos, comunidades, grupos e associa¢0es (9,

Os atores sociais desta investigagdo foram 10 (dez) cuidadores que participaram das

acOes educativas em saude, realizadas por um grupo interdisciplinar composto por: duas
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enfermeiras, uma psicologa, uma arte-educadora e duas estudantes do curso de graduagdo em
Nutricdo. Em linhas gerais, as a¢0es consistiram em encontros com o0s cuidadores, nos quais
0os membros do grupo atuavam atraves da atencdo e escuta, esclarecendo duavidas,
compartilhando o conhecimento, estimulando o autocuidado, proporcionando momentos de
descontragdo e de relaxamento. Foram utilizados materiais didaticos como panfletos, albuns
seriados, balanca, fita métrica e materiais de arte-educacdo, como papel, desenhos, cola, giz
de cera, fantoches e outros.

A pesquisa foi iniciada ap6s a aprovacio pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da Paraiba sob o protocolo n°.
380/10. Para tornar legitima nossa interferéncia no espaco individual autbnomo, solicitamos o
consentimento livre e esclarecido das participantes, conforme recomendacdo da Resolucéo
196/96 versio, 2012 do Conselho Nacional de Satde ®©.

Os dados foram obtidos apds o desenvolvimento das agbes educativas, através da
técnica de entrevista individual aberta que teve a seguinte questdo norteadora: Como foi sua
experiéncia em participar das acdes educativas? Fale-me sobre isto. As entrevistas foram
gravadas e transcritas na integra pela pesquisadora, obtendo-se, assim, as descricdes que
constituiram o material para analise, 0 meio de acesso as vivéncias dos familiares cuidadores
na acdo educativa. Para garantir o anonimato das participantes, os discursos foram numerados
de 01 (um) a 10 (dez) (D1, D2...).

O processo de andlise compreendeu dois modos sucessivos de reducdo
fenomenoldgica: a) analise ideografica: utilizacdo de ideogramas de expressdes de ideias por
meio de simbolos, a fim de destacar expressdes dos discursos individuais. Esse procedimento
envolveu questionamentos das proposicdes das descrigdes, atentando para o expressado,
articulando semelhangas e diferengas e evidenciando aspectos especificos relacionados ao
guestionamento da pesquisa; b) analise nomotética: estabelecimento de um didlogo entre os
varios discursos, atentando para as convergéncias e divergéncias para entdo chegar as
estruturas das vivencias 2.

No primeiro momento, foram feitas leituras de cada descri¢do, do inicio ao fim, sem a
busca por interpretagcdes, pois se objetivou ter uma visdo geral de todas as afirmacgdes e o
sentido do todo. Em seguida, o texto foi relido tantas vezes quanto se fez necessario, com o
objetivo de encontrar unidades de significados, focalizando o fenbmeno pesquisado. As
unidades de significado, que séo discriminag0es espontaneamente percebidas nas descrigdes
dos sujeitos, foram codificadas diretamente no texto.
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Através da reflexdo e da variacdo imaginativa, as descricbes ingénuas dos
entrevistados refletiram realidades maltiplas a serem elucidadas. Foram estabelecidas relaces
entre as diversas realidades, ou seja, as descrigcdes de todos os participantes da pesquisa foram
confrontadas num processo de selecdo, classificacdo e interpretacdo. A sintese e integracédo
dos insights, encontrados nas unidades de significado dos diversos sujeitos entrevistados,
foram transformadas em proposicOes, gerando uma estrutura geral que resultou da

compreensdo das convergéncias existentes entre as descri¢des individuais.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os familiares cuidadores foram mées, com idades entre 27 e 50 anos, procedentes em
sua maioria do interior do Estado da Paraiba, sendo apenas duas da capital. Os diagndsticos
dos(as) filhos (as) foram: Leucemia Linfoide Aguda (LLA), Leucemia Mieloide Aguda
(LMA) e Leucemia Mieloide Crénica (LMC), prevalecendo a LLA. O nivel de escolaridade
revelou-se deficitario em maior parte das entrevistadas. A anélise fenomenoldgica dos
discursos dos familiares cuidadores possibilitou um olhar compreensivo sobre a esséncia
desvelada do vivido, descrito com base nos conceitos da Sociologia Fenomenoldgica de
Schutz.

O Mundo da Vida representa o cenario das vivéncias, onde o ser humano interage com
pessoas e objetos, onde transforma e € transformado, onde busca realizar seus propdsitos,
enfrentando ou ndo diversas resisténcias. Nesse cenario, permeiam as relacbes sociais
conduzidas por atores que vivenciam situacGes semelhantes e que as compreendem segundo
seus estoques de conhecimentos, sistemas de referéncia e relevancia “**". Os cuidadores
expressaram o significado de suas vivéncias nas acdes educativas em salde, que estava

intrinsecamente relacionado aos seus proprios contextos, ao mundo da vida cotidiana.

Interagindo e aprendendo

As relacbes sociais da mde com o ser doente, com outros familiares, com outros
cuidadores e com os membros do grupo interdisciplinar foram referenciadas como uma nova
forma de entender a convivéncia e o sentimento de solidariedade, como mostra o relato:

Eu quero viver o agora com o [nome do filho], porque ele esta bem [...] Todos que
vieram e fizeram este trabalho me trataram muito bem, foram atenciosos,
preocupados comigo. Contribuiu porque agente sabe que tem alguém que se
lembra da gente. (D2)

O ser humano participa de diversos grupos sociais e neles representa diferentes papéis.

Gradualmente, tenta se adaptar através dos recursos que estdo a mao, como sua rede social
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particular. Na busca de solu¢fes para 0s momentos criticos da vida, o ator social recorre ao
seu estoque de receitas prontas, encontrando nele muitas respostas sistematizadas de seu
conhecimento padronizado. Também recorre aos especialistas, dos quais também recebe
receitas prontas e sistematizadas, tendo, assim, que refletir e fazer escolhas que possam
conduzir a melhores chances de sucesso ™. Os cuidadores que, cotidianamente, ja exerciam
diversos papéis entraram no mundo estranho e complexo do céncer infanto-juvenil. Néao foi
uma escolha, mas uma relevancia imposta e urgente que 0s encontra despreparados e
desprovidos do estoque de conhecimento necessario para interpretar a nova e obscura
realidade.

Os discursos dos cuidadores expressam o0 reconhecimento das competéncias do grupo
interdisciplinar, a satisfacdo e a importancia do apoio recebido através do acolhimento, da
atencdo, das acOes educativas que possibilitaram o aprendizado sobre a doenca e o tratamento,
0 desenvolvimento de novas habilidades para o cuidado eficaz a crianga, bem como o
aprendizado nas oficinas de arte-educacdo, como pode ser percebido no seguinte relato:

A conversa com a enfermeira foi boa, porque eu passei a conhecer um pouco mais
sobre as coisas, sobre o transplante de medula também. Entdo, foi bom porque
esclareceu algumas duvidas minhas. (D1)

O estoque de conhecimento existe em cada individuo em constante fluxo, sendo
influenciado por novas experiéncias. Entretanto, a maioria das pessoas ndo busca
espontaneamente o conhecimento acerca dos principios que regem o mundo da vida e as
relacBes sociais do seu cotidiano e de situacdes especificas, a fim de melhor interpreta-las e
agir sobre elas .

Os cuidadores vivem situagdes complexas que requerem atencao cuidadosa que possa
prové-los de recursos que os auxiliem no desenvolvimento de um processo gradativo de
compreensdo, elaboragdo e resolugdo. A partir das vivéncias nas a¢des educativas, tiveram seu

estoque de conhecimento acrescido; situacdes antes estranhas se tornaram familiares.

Encontrando caminhos e fortalecendo o potencial
A partir dos novos conhecimentos adquiridos, os cuidadores expressaram mudangas
referentes a comportamentos, habitos alimentares e autocuidado. Préaticas prejudiciais a satde

foram sendo modificadas ao longo das a¢Oes educativas, como mostra o discurso:

Hoje a comida dele totalmente mudou. Entdo nossa vida mudou, esse negdcio de
comer pdo de noite, pdo de manhd, zerou isso. N&o é mais assim, € cuscuz de
manha e feijdo de tarde e também de noite. Ele pegava cinco a seis pées e
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devorava. Hoje mais nédo. Ele ndo gostava de carne e hoje ele come, ele gosta mais
de galinha. (D4)

Os hébitos ou costumes sdo parte da heranca social de cada individuo, estabelecidos e
transmitidos as criangas que nascem e crescem em determinados grupos sociais, como a
familia, a escola e a comunidade. Formam-se padrdes raramente questionaveis, tidos como
eficazes, pois, assim, provaram ser em situacdes passadas, a menos que sejam apresentadas
evidéncias que mostrem o contrario ‘4.

Os cuidadores também revelaram novos entendimentos relacionados a valorizacéo da
vida, ao fortalecimento da esperanca, perseveranca e fé, a oportunidade de ser ouvida e aos
sentimentos de alivio e de alegria.

Eu desabafei um “bocado” de coisa, me senti mais aliviada. (D1)
Eu valorizo mais a vida. (D2)

O encontro das diferencas nem sempre é um processo facil. Muitas vezes, faz-se
necessario adaptacdo na utilizacdo dos sistemas de tipificacdes e na linguagem, de forma a
estabelecer um esquema de orientacdo para a acdo projetada ““. A convivéncia com
profissionais e estudantes possuidores de diferentes herancas sociais, estoques de
conhecimento e sistemas de relevancia, oportunizaram para 0s cuidadores uma nova
interpretacéo da realidade vivida.

Em seus discursos, os cuidadores falaram da necessidade de continuidade do projeto,
por ter relevancia para todos que vivenciam o processo de cuidar da crianca/adolescente com
cancer. Alguns afirmaram ter participado pouco das atividades de arte-educacdo, pois, apesar
do interesse, a falta de tempo era um impedimento para dar continuidade ao aprendizado,
como descrito a seguir:

Ajudou muito, gostei muito desse trabalho de vocés. Estava precisando disso aqui
[...] Nao participei das oficinas, as vezes tinha que ficar no hospital, ndo dava
tempo. (D6)

Deve continuar e melhorar, aparecer mais coisa para aprender no artesanato.
Ajuda na renda, distrai. (D10)

Para que mudancas favordveis se tornem realidade, as acGes projetadas precisam
transformar-se em acOes abertas. Estas sdo representadas como trabalho - acdo que se da ao
mundo atraves de nossos movimentos corporais intencionais direcionados a realizar o que foi
projetado. A realizacdo sO acontece quando o individuo estd motivado, isto é, existe um
motivo com-a-finalidade-de que aponta para seu futuro, que o impulsiona a agir. Esse motivo
entra em contraposicdo com 0 motivo porque do ator social, representado por suas

experiéncias passadas, que o levaram ao agir que agora ele pretende modificar 4.
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Os cuidadores também relataram dificuldades que ainda persistem no relacionamento
com o filho enfermo, na falta de estrutura, de tempo e dinheiro, e na tentativa de ganhos
extras, como mostram os relatos:

Eu falo as coisas ele me responde. Eu digo ndo faca isso, mas ele acaba fazendo.
Agora o pai ele obedece. [...] Eu to sem poder trabalhar, por causa dele. [...] E s6
o dinheiro dele, as coisas ficam um pouco complicadas. [...] As vezes eu ndo tenho
tempo nem pra comer. (D1)

Ap0s vivenciarem as acles educativas, os cuidadores ainda tinham, diante de si,
caminhos a percorrerem no contexto do cancer infanto-juvenil: uns mais curtos, outros mais
longos. Precisavam de perseveranca e do agir proativo, especialmente no que se refere a busca
por fontes de conhecimento e interacdes sociais que aumentem seu potencial para cuidar e se
autocuidar.

A conduta do ser humano no mundo da vida é diretamente influenciada e orientada
segundo o meio social em que vive, entretanto existe a possibilidade de ser um agente de
mudancas que favorecam a si mesmo e aos outros. Para isso, € necessario observar e refletir
as experiéncias passadas que Ihe trardo a mente seus motivos porque, ajudando-lhe a planejar
acOes com-a-finalidade-de de forma consciente, tendo em sua mente a representagdo do que
ird fazer. No decurso do seu trabalho, é preciso estar sempre voltando o pensamento para a
referida representacdo como uma consulta ao mapa, pois a experiéncia total da acdo é um

caminho de complexidades, permeado por variacdes e interrupgdes 2.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo sugerem que as a¢des educativas em salde influenciaram
positivamente o desenvolvimento dos diversos papéis sociais dos cuidadores de
criancas/adolescentes com cancer, acrescentando potencial para o cuidado e autocuidado. Os
graus dessa influéncia foram determinados conforme as relages sociais estabelecidas e as
motivacOes existentes em cada ator social. Os cuidadores encontram-se a cada momento numa
situacdo biografica determinada, onde interagem suas experiéncias com as de outros seres
humanos, num cenario onde agem espontaneamente, mas também se deparam com situagdes
que lhes sdo, muitas vezes, impostas, precisando encontrar seu proprio caminho e lidar com
seus elementos. Neste estudo, foi articulada a pesquisa, 0 ensino e a extensao, e os achados
podem contribuir para o desenvolvimento de novas intervencGes e estudos na temaética
abordada, de forma que as ac¢Bes educativas em salde, no contexto da oncologia pediétrica,

ocupem lugar de maior relevancia e efetividade.
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RESUMO

O céancer é um problema de saude publica, apresentando-se de forma grave na populacéo
infanto-juvenil com progressiva incidéncia anual em todo o mundo. Entre as tecnologias
utilizadas no combate e controle da doenca, sdo imprescindiveis as acdes de Educagdo em
Saude que séo de fundamental importancia para o enfrentamento das dificuldades vivenciadas
pelos cuidadores. Estudo fenomenoldgico que objetiva: compreender as vivéncias de
profissionais e estudantes no desenvolvimento de acbes educativas interdisciplinares em
salde junto a maes de criancas e adolescentes com cancer. A pesquisa foi realizada em uma
Organizacdo Nao-Governamental (ONG), tendo como atores sociais duas enfermeiras, uma
psicéloga, uma arte-educadora e duas estudantes do curso de graduagdo em Nutricdo. A
técnica de entrevistas individuais abertas permitiu a construcdo dos dados, que foram
analisados ideogréfica e nomoteticamente utilizando como referencial a Sociologia
Fenomenoldgica de Schutz. Os resultados apontam para as seguintes tematicas: Percebendo o
contexto do cuidador; Realizando as agdes educativas; Colhendo os frutos do trabalho. Os
achados servem como parametros para aperfeicoamento das acdes educativas realizadas na
ONG e o desenvolvimento de semelhantes acGes e pesquisas em ambientes de cuidados da
area.

Descritores: Neoplasias. Cuidadores. Familia. Educagdo em Saulde.

ABSTRACT

Cancer is a public health problem which is presenting in severe forms in the juvenile
population with progressive annual incidence worldwide. Among the technologies used in
disease combat and control, are essential Health Education activities directed to caregivers
which face difficulties in this process. This phenomenological study aims to understand the
experiences of professionals and students in the development of health education activities
interdisciplinary among the mothers of children and adolescents with cancer. The research
was conducted in a Non-Governmental Organization (NGO) having as social actors two
nurses, a psychologist, an art educator and two students from Nutrition undergraduate course.
The technique of open individual interviews allowed the data construction, which were
analyzed ideographic and nomotetically using as reference the phenomenological sociology of
Schutz. The results pointed to the following themes: Realizing the context of the caregiver;
Conducting educational activities; Reaping the fruits of labor. The findings serve as
parameters for the improvement of educational activities in the NGO and development of
similar activities and research in the of care settings environments area.

Descriptors: Neoplasms. Caregivers. Family. Health Education

RESUMEN

Cancer es un problema de salud publica, se presenta en forma severa en la poblacion infantil y
juvenil con progresiva incidencia anual en todo el mundo. Entre las tecnologias que se utilizan
en el combate y control de la enfermedad, Educacion para la salud son esenciales las acciones
que son de importancia fundamental para el enfrentamiento de las dificultades experimentadas
por los cuidadores. Estudio fenomenoldgico que apunta: para comprender las experiencias de
los profesionales y estudiantes en el desarrollo de acciones educativas en salud
Interdisciplinarios, junto con las madres de los nifios y adolescentes con cancer. La
investigacion se llevd a cabo en una organizacion no gubernamental (ONG), que tiene como
actores sociales dos enfermeras, un psicélogo, un arte-educador y dos estudiantes del curso de
licenciatura en nutricion. La técnica de entrevistas individuales permite la construccion de los
datos, los que se analizaron e ideograficos nomoteticamente usando como referencia la
Sociologia fenomenoldgica de Schutz. Los resultados apuntan a las siguientes areas tematicas:
Realizacion del contexto del cuidador; realizar las acciones educativas; cosechando los frutos
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de su trabajo. Los resultados sirven de parametros para la mejora de las acciones educativas
realizadas en las organizaciones no gubernamentales y el desarrollo de acciones similares y la
investigacion en entornos de cuidados de la zona. Descriptores: Neoplasias. Los cuidadores.
Descriptores: Familia. Educacion en la esfera de la Salud.

INTRODUCAO

O cancer pertence ao grupo de Doencas Cronicas Nao-Transmissiveis (DCNT) e
constitui grave problema de salde publica que apresenta progressiva incidéncia em todo o
mundo. Entre criangas e adolescentes, as estimativas para o ano de 2012 apontam para 0
surgimento de 11.530 casos novos, revelando um aumento de 2.144 casos em relagdo a
estimativa do ano anterior; estd entre as dez primeiras causas de morte por doenca na faixa
etaria de 0 a 19 anos. Dentre os diversos tipos de cancer infanto-juvenil, os de maior

incidéncia sdo as Leucemias em criancas de 0 a 14 anos .

A partir do diagnostico do cancer infanto-juvenil, paciente e cuidador iniciam uma
trajetéria terapéutica composta por diversas fases, sendo algumas previsiveis e outras
imprevisiveis, gerando incertezas. Essas fases incluem o diagnéstico, o tratamento, as
complicacdes, a remissdo da doenca ou cura, a recidiva e o 6bito. Nesse contexto, podem ser
evidenciados problemas fisicos, emocionais, socioecondmicos, psicossociais e de acesso aos
servicos de saude, o que agrava a situacdo vivenciada. Instala-se uma crise complexa com
muitas dificuldades a serem enfrentadas, além de muitas mudancas inesperadas, gerando

periodos de desorganizagdo em suas vidas .

O cuidador necessita ser orientado sobre 0 manejo de diversas situagdes, para
compreender o processo salde-doenca do paciente e, assim, desenvolver com competéncia 0s
cuidados necessarios e administrar eventuais intercorréncias com autonomia. Para isso,
precisa de atencdo que transmita apoio, seguranca e confianga, de forma que possa minimizar

a situacdo de sofrimento vivenciada .

Esse contexto mostra a necessidade de acOes interdisciplinares, com objetivos
direcionados a atender as demandas da crianga/adolescente com cancer e seu cuidador. Tais
acOes devem ser desenvolvidas por meio da interlocucdo entre os diversos saberes e as
vivéncias dos usuarios, considerando seu contexto social e utilizando abordagem pautada
numa relacdo intersubjetiva, capaz de contribuir para o desenvolvimento de habilidades
necessarias ao enfrentamento da doenca e do tratamento com seus multiplos fatores

associados ©¢®.
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Dentre as diversas formas de atencéo ao cuidador, tornam-se imprescindiveis as a¢es
educativas em salde, como eficaz instrumento para auxiliar na adeséo ao tratamento, uma vez
que aborda diversas formas de manejar as situacdes peculiares ao processo da doenca. Tais
acOes também contribuem para a qualidade de vida da crianca ou adolescente com cancer e do
seu cuidador. Como exemplo, um estudo mostrou que atividades ludicas, junto a maes de
criangas com cancer, tém resultado em melhor relagdo de cuidado a crianca e liberacdo de
emocOes reprimidas. De outro modo, observa-se, em outra pesquisa, a preocupacdo em
compreender o significado atribuido por cuidadores, no que se refere as acGes educativas que

séo oferecidas através da consulta de enfermagem ©7.

As acles educativas estdo inseridas nos cenarios da Educacdo em Salde e das
Tecnologias Educativas que constituem estratégias para a Promoc¢do da Saude. Estdo sendo
utilizadas e estudadas por profissionais e pesquisadores em diversas areas do conhecimento,
relacionadas ao contexto de salde e doenca, no sentido de atender a demanda de pacientes,
familia e comunidade. Espera-se que tais acGes tenham, como prerrogativa, a utilizacdo de
referenciais tedricos que valorizam a comunicacgdo, vista como troca de saberes, onde o
conhecimento dos envolvidos seja valorizado, bem como o ambiente sociocultural em que se

insere a agdo &

A partir da implantacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), as acdes educativas
tornam-se parte integrante da Estratégia Saude da Familia (ESF), no sentido de prover as
familias um espaco para refletir suas praticas de saude. Tais acdes sdo desenvolvidas por
profissionais que integram as instituicbes de saude em seus diversos niveis de atencao,
estabelecendo ou ndo parcerias com outros setores, como prefeituras, universidades,

Organizacdes N&o-Governamentais (ONGs) e empresas privadas 9.

As ONGs de atencdo ao cancer infanto-juvenil estdo distribuidas em vérios Estados
brasileiros, com diferentes abrangéncias de atendimento, que vdo desde o provimento de
cestas basicas até a realizacdo de tratamentos de alta complexidade. Dessa forma, tambem
vém se inserindo no campo das pesquisas cientificas, aprimorando o cuidado aos usuarios. As
ONGs vém sendo formalmente reconhecidas como importante 6rgéo de cooperagcdo no campo

da satide publica e como interlocutora da sociedade frente ao Estado &Y.

Como acdo educativa, faz-se necessario ajudar o cuidador a identificar sua rede de
apoio que pode ser composta por outros familiares, amigos, vizinhos, associagdes, servicos de
salde, profissionais, igrejas e grupos de apoio, considerados de grande importancia para

auxiliar no enfrentamento do cancer. Tal convivio deve permear a trajetdria iniciada a partir
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do diagnostico, sendo importante instrumento para que o cuidador elabore um conceito
adequado sobre o cancer e suas implicacGes, o que pode ser fundamental para a aceitacdo da
doenca e adesdo ao tratamento. O profissional, quando identifica a rede de apoio do cuidador,
apropria-se de parametros indispensaveis para visualizar o diagnostico situacional e, assim,

elaborar o planejamento e o desenvolvimento de sua intervencdo 43,

Diante do exposto, a iniciativa de agdo educativa em salde por um grupo
interdisciplinar, junto aos cuidadores de criancas e adolescentes com cancer de uma ONG,
promove um trabalho coletivo que contribui para a humanizacdo da assisténcia em
instituicOes de atendimento a essa populacéo e articula ensino-pesquisa-extenséo, favorecendo

o crescimento profissional e académico, por meio de vivéncias singulares e interdisciplinares.

Sob essa Gtica, foi construida a seguinte questdo de pesquisa: Como profissionais e
estudantes compreendem suas vivéncias nas acfes educativas interdisciplinares para
cuidadores de criancas e adolescentes com cancer?

Portanto, o objetivo do presente estudo foi compreender o significado das vivéncias
de profissionais e estudantes em acdes educativas interdisciplinares no contexto do cancer

infanto-juvenil.

METODOLOGIA

Estudo descritivo, de natureza qualitativa fenomenoldgica, que se dirige a analise dos
significados que os sujeitos ddo aos fendmenos que ocorrem em suas vidas. O pesquisador
orienta sua pesquisa, baseando-se numa interrogacdo acerca do fendmeno que é sempre
situado/contextualizado. N&o se centra em generalizacdes, principios ou leis, ndo busca
explicar um fenbmeno, mas sim compreendé-lo, abrindo, assim, possibilidade de

compreensdo de fendmenos semelhantes, que se interrogam em outros ambientes de pesquisa
(14,15)

A Fenomenologia ¢ considerada uma “ciéncia descritiva, rigorosa, concreta, que
mostra e explicita que se preocupa com a esséncia do vivido” (16) (CAPALBO, 2008, p.132).
Segundo a autora, a descricdo compe-se de trés fases: situacdo de presenca do sujeito em
face do fendmeno a ser descrito (volta as coisas mesmas); descricdo adequada do que é
significativo ou essencial do proprio fendmeno (significa descrever o fenémeno tal como é

percebido); e descricdo compreensiva e interpretativa.
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Este estudo tem como referencial teérico a Sociologia Fenomenoldgica de Alfred
Schutz, que enfatiza o significado subjetivo da participa¢do do individuo em comunidade. O
homem é um ser social que pode entender as a¢fes do outro, assim como 0 outro também
pode entendé-lo e as suas a¢cdes. O mundo da vida cotidiana é a cena e objeto de nossas acoes
e interagBes, onde modificamos e somos modificados. E 0 mundo da atitude natural que foi

vivenciado por nossos predecessores, um mundo intersubjetivo™”.

O estudo foi desenvolvido em uma Organizacdo N&o-Governamental (ONG), situada
na cidade de Jodo Pessoa—PB. Toda a clientela atendida é procedente do Hospital do Cancer
Napoledo Laureano, instituicdo filantropica, referéncia no tratamento do cancer no Estado da
Paraiba, catalogada pelo Ministério da Saide como Centro de Alta Complexidade Oncoldgica
(CACON 1I).

A pesquisa foi iniciada apds a aprovacao pelo Comité de Etica e Pesquisa, do Hospital
Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da Paraiba, sob protocolo n. 380/10.
Para tornar legitima a interferéncia no espaco individual autdénomo, foi solicitado o
consentimento livre e esclarecido das participantes, conformerecomendacdo da Resolucao
196/96, versdo 2012, do Conselho Nacional de Satide ®®.

No ano de 2010, foi firmada parceria entre a Universidade Federal da Paraiba e a
ONG, através do projeto de extensdo denominado Cancer infanto-juvenil: acdes educativas
interdisciplinares em saude para pacientes e familiares. Para o desenvolvimento das a¢oes,
foi organizado um grupo interdisciplinar composto por docentes, profissionais e alunos que
participaram do planejamento e desenvolvimento de acGes educativas em salde, junto aos

cuidadores.

As acgdes desenvolvidas consistiram em encontros com 0s cuidadores, promovendo
atencdo e escuta, compartilhando o conhecimento, esclarecendo davidas, proporcionando
conforto psicoespiritual, momentos de descontracdo e de relaxamento. Foram utilizados
materiais didaticos, como panfletos, albuns seriados e materiais de arte-educacgao, como papel,

desenhos, cola branca, giz de cera, fantoches e outros.

Decorrido o periodo de um ano de realizacdo das agdes educativas de forma coletiva e
individual, foram convidados profissionais e estudantes para participar do presente estudo.
Os atores sociais selecionados foram duas enfermeiras, uma psicéloga, uma arte-educadora e

duas estudantes do curso de graduacdo em Nutricéo.
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O numero dos sujeitos ndo foi previamente determinado, pois dependia do fluxo de
voluntarios que mostravam interesse em participar das ac¢des educativas. Os profissionais e
estudantes selecionados foram os que participaram efetivamente das a¢Ges educativas por um

periodo minimo de trés meses.

Os dados foram obtidos pela técnica de entrevista individual aberta, com uso de
gravador de voz e consulta ao Formulario de cadastro de membros para acesso aos dados de
identificacdo. As entrevistas foram realizadas a partir da seguinte questdo norteadora: Como
foi sua experiéncia em participar das acdes educativas em saude? Fale-me sobre isto. Em
seguida, os discursos foram transcritos na integra pela pesquisadora, obtendo-se, assim, as
descri¢cdes que constituiram o material para analise, 0 meio de acesso as situacdes vividas por

profissionais e estudantes.

A analise dos dados teve como fio condutor os estudos de Bicudo®®. Segundo a
autora, a partir da intuicdo empirica chega-se a intuicdo eidética (eidos=esséncia) - esséncia
do fendmeno. O pesquisador tematiza e compreende eideticamente o fendbmeno através do
estudo sistematico dos discursos, que é realizado em dois modos sucessivos: analise
ideogréafica e analise nomotética. A analise ideografica consistiu em diversas leituras e, de
cada descricdo, atentando para o expressado, articulando semelhangas e diferengas e
evidenciando aspectos especificos relacionados a questdo de pesquisa, estabelecendounidades
de significados. No processo de reflexdo, as descri¢des ingénuas dos entrevistados refletiram

realidades mdltiplas a serem elucidadas.

A analise nomotética consistiu no estabelecimento de um dialogo entre os varios
discursos, atentando para as convergéncias, para entdo chegar a estrutura das vivéncias. A
sintese e integracao de diversos temas encontrados nas unidades de significado deram origem
a proposicOes representativas de uma estrutura geral que possibilitou a compreensdo dos

significados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A concepcdo geral do fendmeno estudado foi expressa por meio de descricdo
compreensiva e interpretativa dos fendmenos desvelados, utilizando os conceitos da
Sociologia Fenomenologica de Schutz. Os discursos dos profissionais e estudantes
expressaram o significado de suas vivéncias nas acdes educativas em salde junto aos

cuidadores.
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O Mundo da Vida representa o cenario de vivéncias onde permeiam as relagdes sociais
conduzidas por atores que vivenciam situacdes semelhantes e que as compreendem segundo
seus estogues de conhecimentos e seus sistemas de referéncias e relevancias. Cada individuo,
ao interagir com pessoas e objetos, busca a realizacdo dos seus propositos, transformando e

sendo transformado, enfrentando ou ndo diversas resisténcias an.
Percebendo o contexto do cuidador

Profissionais e estudantes revelaram sua visdo do contexto do cuidador, referenciando

a fragmentacdo da familia que enfrenta a doenca, o tratamento, o luto, as limitacdes, 0s

problemas socioeconémicos, o sofrimento e a incerteza do resultado do tratamento, como
ilustra o relato a seguir:

A gente via que a doenca fragmenta a familia, a questdo do espaco geogréfico de

se deslocar, a questdo financeira também que gasta mais apesar de todos os

programas que dao assisténcia, mas o cancer tem esse fator de chocar a familia

[...] a crianca ndo pode mais ir e vir pra onde quer, tem uma limitagdo. A gente vé
casos de criangas que comegam super bem e de repente vao a 6bito. (D12)

Por outro lado, também foi percebido o compromisso e dedicacdo de alguns
cuidadores em relacdo ao tratamento da crianca ou adolescente e a coragem para enfrentar a

situagdo, como descrito a seguir:

Pude colher muita coisa, algumas méaes com alto indice de coragem, alto indice de
vontade de lutar pelas criancas (D14)

No mundo da vida, o ser humano encontra-se, a cada momento, numa situacéo
biografica determinada, onde interagem suas experiéncias com as de outros seres humanos,
num cenario onde ele age espontaneamente, mas também se depara com situacfes que lhe
sdo, muitas vezes, impostas, precisando encontrar seu proprio caminho e lidar com seus
elementos. Seus medos e esperancas codeterminam suas antecipacgdes relacionadas aos
eventos desse mundo da vida cotidiana fora do seu controle *”. O conhecimento da realidade
vivenciada pelo cuidador foi o ponto de partida que tornou possivel o desenvolvimento das

acOes educativas pelos profissionais e estudantes.
Realizando as ac¢des educativas

Os profissionais e estudantes descreveram seus modos de realizar as a¢des educativas
escutando, orientando, esclarecendo davidas, estimulando o autocuidado, dando suporte
espiritual e apontando alternativas para resolugdo de problemas e minimizagédo do sofrimento,

inclusive em momentos de luto, como exemplificado no relato a seguir:
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Partilhando, muitas vezes escutando, mas também em outros momentos
orientando, apontando possiveis alternativas que esse cuidador pode utilizar pra
minimizar o sofrimento, pra ajudar a ultrapassar esse problema. (D 11)

Houve destaque também quanto a metodologia do trabalho interdisciplinar no
desenvolvimento das a¢fes educativas, como um cuidado holistico que favorece o potencial
dos cuidadores, gerando melhor entendimento da doenca e do tratamento, como descreve o
seguinte relato:

Acho super valioso esse trabalho que nds estamos fazendo integrando todas as
acdes dos conhecimentos das ciéncias cada um na sua &rea, porém todas

integradas com um beneficio Unico de trabalhar holisticamente o ser humano.
(D14)

Na busca de solugdes para a demanda que se apresenta, o ator social recorre ao seu
estoque de receitas prontas, mas também vai a busca de novos conhecimentos que poderdo
ser articulados ao senso comum e a situacéo biografica do cuidador. Fazia-se necessaria uma
atencdo cuidadosa para prover recursos que contribuissem para o desenvolvimento de um
processo gradativo de compreensdo, elaboracdo e resolucdo das situagdes complexas

vivenciadas.

Os habitos ou costumes sdo parte da heranca social de cada individuo, estabelecidos e
transmitidos as criangcas que nascem e crescem em determinados grupos sociais, como a
familia, a escola e a comunidade. Formam-se padrdes raramente questionaveis, tidos como
eficazes, pois, assim, provaram ser em situacdes passadas, a menos gque sejam apresentadas
evidéncias que mostrem o contrario. Quando sente necessidade, recorre aos especialistas, dos
quais também recebe receitas prontas e sistematizadas, tendo, assim, que refletir e fazer

escolhas que possam conduzir a melhores chances de sucesso 7).

A falta de um ambiente privativo foi destacada por todos os profissionais e estudantes
como fator que dificultava e fragmentava a realizagdo das agdes educativas; intimidava 0s
cuidadores, impedindo a concentracdo e autenticidade, interferindo na eficacia do trabalho
que se realizava. Apontaram, também, a falta de materiais adequados, como exemplifica o
seguinte relato:

Precisa de uma &rea s6 nossa, até pra maes ficarem mais a vontade pra conversar
para gente trabalhar melhor.Os instrumentos pra medir altura; essa fita ndo da,

tem que ser na parede, a parede nao é uniforme a maioria, e as vezes ha um
pequeno erro. (D 16)
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O encontro das diferencas nem sempre € um processo facil. Muitas vezes, torna-se
necessaria a realizacdo de mudangas na utilizacdo dos sistemas de tipificacbes e na
linguagem, de forma a estabelecer um esquema de orientacdo para a acdo projetada 7.
Profissionais e estudantes, que cotidianamente ja& exerciam diversos papeis, escolhem
voluntariamente adentrar no complexo cotidiano dos cuidadores, imaginando-se preparados
com o conhecimento necessario para interpretar a nova realidade. Entretanto, precisaram
gradualmente se adaptar as dificuldades e desafios, através dos recursos que estdo a méao,
como o conhecimento académico, profissional e as experiéncias advindas de sua heranca
social. Por outro lado, as relagdes sociais com a instituicdo foram referenciadas como uma
nova forma de entender a convivéncia, o sentimento de solidariedade e a solidificacdo de uma

relacdo estavel, permeada pela confianca, como mostra o seguinte discurso:

Houve um processo de conhecimento, estabeleceu-se uma relagéo na instituicéo e
uma conquista de confianga, de um projeto que iria comegar, mas que nao ia ser
interrompido, ndo era uma aventura, era uma relagdo estavel que se propunha
permanente e é isso que vem acontecendo. (D11)

O ser humano participa de diversos grupos sociais e neles representa diferentes papéis.
Numa relacdo face-a-face, partilha da mesma comunidade, espaco e tempo, expressando
intencionalidades, percebendo tipificacGes e realizando trocas espontaneas . A insercdo no
ambiente da ONG e a convivéncia com diferentes atores sociais que possuem diferentes
herancas sociais oportunizaram aos profissionais e estudantes uma nova interpretacdo da
realidade, a partir da acdo social direcionada aos cuidadores. Nesse contexto, também
exerceram um papel perante a instituicdo que os acolhia, representada por seus coordenadores

e demais funcionarios.

Os desafios foram interpretados como parte do cotidiano de todo processo educativo,
que véo surgindo a cada dia e sendo superados. Como exemplos desses desafios, foram
citados: a estruturagcdo conjunta inicial das agbes interdisciplinares e as modificacOes

necessarias que surgiram ao longo do processo.

Desafios foram muitos, todo dia vocé tem um novo desafio e eles estdo sendo
superados [...] Pra gente que ndo estd muito acostumada nesse processo de
construgdo conjunta, isso foi um grande desafio [...] O segundo desafio foi
estruturar as acOes que foram planejadas inicialmente, mas que foram sendo
construidas e moldadas ao longo do desenvolvimento desse processo. (D11)

Foi mencionado também o desafio que surge na vida do profissional que trabalha

voluntariamente, que, em determinados momentos, precisa fazer opcdes por outras
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oportunidades que surgem no mercado de trabalho, as quais irdo favorecer sua sobrevivéncia,

mas que também ira afasta-lo do trabalho voluntario, como descrito a seguir:

Todo projeto que tem essas incumbéncias voluntarias a maioria das vezes se choca
com o corre-corre da vida da gente pra ganhar a vida, e ai a gente vai somando as
coisas pra poder realizar pra nossa sobrevivéncia, que quando a gente vé, a gente
sufocou o tempo que poderia realmente ter sido mais. (D12)

Para se tornarem realidade, as acbes projetadas precisam transformar-se em acfes
abertas. Estas sdo representadas como trabalho, que se d& ao mundo através de nossos
movimentos corporais e intencionais, direcionados a realizar o que foi projetado. A realizacéo
sO acontece quando o individuo esta motivado; existe um motivo com-a-finalidade-de que
aponta para seu futuro, que o impulsiona a agir. Esse motivo entra em contraposi¢do com o
motivo porque do ator social, representado por suas experiéncias passadas que o levaram ao
agir que agora ele pretende modificar. Compreender a conduta motivacional revela
significados objetivos e subjetivos que podem direcionar as acdes de cuidado, bem como

mobilizar crencas e valores dos envolvidos na agéo social "2,
Colhendo os frutos do trabalho

Profissionais e estudantes afirmaram que o objetivo foi alcangado por meio do
desenvolvimento das acGes educativas. Perceberam que houve um acréscimo no potencial dos
cuidadores para 0 manejo de diversas situacdes relacionadas ao cuidado da
crianga/adolescente com céncer e ao autocuidado, como ilustra o discurso:

Eu sinto que elas saem melhor [...] J& ouvi diversas expressdes, uma mée me falou
o seguinte: “enquanto estou dobrando e desdobrando isso aqui, eu estou pensando
na dobradura, no que vai Ser, e eu esquego 0s meus problemas, é como se eu

passasse pra outro mundo, e depois que eu termino eu volto pra 0S meus
problemas, mas eu me sinto melhor”. (D13)

Entretanto, um dos participantes afirmou que, mesmo ap0s a participacdo nas agoes
educativas, alguns cuidadores continuavam a apresentar dificuldades em mudar a préatica de
cuidados relacionados com a alimentagéo da crianca ou adolescente, revelando que as causas
desse fato ndo diziam respeito a desinformacéo e a condi¢do socioeconémica, como descrito a
sequir:

Continuam cometendo os mesmos erros na alimentagéo pra fazer as vontades da
crianca. Elas falam: “eu sei, eu sei” [...] mas na prética as vezes tem condicéo de

dar uma alimentagdo adequada, mas nao d&. Deixa a crianca fazer a vontade dela.
(D 16)
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A decisdo de se engajar em agdes que originam mudangas estava diretamente
relacionada as condutas motivacionais dos cuidadores. Os profissionais e estudantes tinham,
como motivos com-a-finalidade-de, a transformacdo da realidade sobre a qual estavam
agindo, minimizando possiveis riscos a saude fisica e emocional. Os motivos porque e com-a-
finalidade-de de seus interlocutores precisavam encontrar-se no @mbito da reciprocidade de
perspectivas, para entdo produzir o resultado esperado.

Em uma determinada situacdo biografica, em que diversos atores interagem, as
experiéncias sdo sempre Unicas com resultados que acontecem de acordo com os estilos

tipicos de cada individuo, embora o cuidado seja direcionado a um grupo tipico de pessoas
(20)

Profissionais e estudantes consideraram a relacdo com o cuidador um encontro que
proporciona o aprendizado pessoal e profissional, marcado pela reciprocidade de dar e
receber. A percepcdo da dor maior do outro € vista como fonte de fortalecimento interior para
vivenciar o cotidiano e refletir sobre a valorizagdo da vida, como exemplificado no seguinte

relato:

Quando a gente vé essas realidades, faz reflexdes pessoais. A gente pensa que vai
dar s6, mas entende que recebe também muito mais até pra vocé ser mais humana
na vida, valorizar as pequenas coisas da sua vida. (D12)

No mundo da vida, o estoque de conhecimento existe em cada individuo em constante
fluxo, sendo influenciado por novas experiéncias, facilitando a utilizacdo de um novo
esquema interpretativo em momentos futuros. Entretanto, a maioria das pessoas ndo busca,
espontaneamente, o conhecimento acerca dos principios que regem o mundo da vida e as
relacBes sociais do seu cotidiano e de situacdes especificas, a fim de melhor interpreta-las e
agir sobre elas *”. A partir das vivéncias nas acOes educativas, profissionais e estudantes

tiveram seu potencial acrescido; situacGes antes estranhas se tornaram familiares.

Alguns profissionais expressaram suas perspectivas e sugestdes na continuidade das
acOes educativas, no sentido de promover a interacdo e o acolhimento, como mostra o

seguinte discurso:

Eu acho que o desafio da gente é sempre acompanhar essas maes, precisa
realmente que essas mades sejam escutadas, precisamos que essas mées sejam
amparadas pela palavra. Precisa crescer, avancar nesse trabalho. (D14)

Cada individuo precisa tornar-se um observador de suas experiéncias que lhe trardo a

mente seus motivos porque, ajudando-o a planejar acdes com-a-finalidade-de de forma
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consciente, tendo em sua mente a representacdo do que ira fazer. No decurso do seu trabalho,
é preciso estar sempre voltando o pensamento para a referida representacdo como uma
consulta ao mapa, pois a experiéncia total da acdo € um caminho de complexidades permeado

por variacdes e interrupgdes 7).

E importante ressaltar que apds vivenciarem as acgdes educativas, profissionais e
estudantes ainda tém trilhas a percorrer no que se refere ao cancer infanto-juvenil. E preciso
acreditar para se ter perseveranca para nao desanimar diante dos obstaculos que poderdo
surgir no percurso, e investir na busca por fontes de conhecimento e interacdo social, pontos
fundamentais na estrutura do ser que é tdo pouco valorizado nas instituicbes de satde que

privilegia a “doen¢a” em detrimento do “ser doente”.

CONSIDERACOES FINAIS

As acOes educativas em salde influenciaram, de forma positiva, o desenvolvimento
dos diversos papéis sociais dos profissionais e estudantes, ao atuarem junto aos cuidadores de
criancas/adolescentes com cancer. Entretanto, os graus dessa influéncia foram determinados
conforme as relagdes sociais foram estabelecidas, as motivacdes existentes e a infraestrutura

disponivel na ONG.

Os resultados da pesquisa estdo em consonéncia com o que foi revelado em estudos
anteriores, que destacaram 0s aspectos biopsicossociais e espirituais, em variados graus de
intensidade, conforme o potencial dos usuarios e do cuidado recebido nos servigos publicos
de salde e instituicGes ndo-governamentais. Entretanto, pesquisas que aliem teoria e pratica
sdo necessarias, enfocando acfes interdisciplinares e a abordagem da sociologia

fenomenoldgica, indo além das sugestdes de possiveis acdes a serem desenvolvidas.

Assim, torna-se evidente a necessidade de avanco nas a¢fes educativas em saude junto
aos cuidadores de criangas e adolescentes com céncer, bem como o desenvolvimento de
investigacOes nessa area especifica, que venham fundamentar a pratica. Neste estudo, foi
articulada a pesquisa, 0 ensino e a extensdo, e 0s achados podem contribuir para o

desenvolvimento de intervences e estudos na tematica abordada.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

VIRTUS IMPAVIDA
| I A |

Os resultados deste estudo sugerem que as a¢Oes educativas em saude influenciaram
de forma positiva o desenvolvimento dos diversos papéis sociais dos cuidadores de
criancas/adolescentes com céancer, acrescentando potencial para o cuidado e autocuidado.
Também influenciou positivamente o desenvolvimento dos diversos papéis sociais dos
profissionais e estudantes, inclusive o de participar de um grupo interdisciplinar. Os graus
dessa influéncia foram determinados conforme as relacGes sociais estabelecidas e as

motivacdes existentes em cada ator social.

Existiram situacdes em que as mudancas necessarias ndo ocorreram, e um dos motivos
pode ser a inexisténcia de suficiente motivacdo implicadas por fatores psicossociais e
espirituais presentes em cada cuidador que vivencia um momento de fragilidade. Em tais
situacdes, profissionais e estudantes devem prosseguir no cuidado, evitando pré-julgamentos,
revendo sua pratica educativa para que na relacéo nés, suas expectativas sejam alcancadas e o
cuidador seja instrumentalizado de forma a agir proativamente no cuidado a

crianga/adolescente e no autocuidado.

Os cuidadores encontravam-se a cada momento em uma situacdo biografica
determinada onde interagiam suas experiéncias com as de outros seres humanos, num cenario
de espontaneidade, mas também em situacBes que lhes eram muitas vezes impostas,
precisando encontrar seu proprio caminho e lidar com seus elementos. Os achados do estudo
estdo em consonancia com o que foi revelado em estudos anteriores que destacaram 0s
aspectos biopsicossociais e espirituais, em variados graus de intensidade de acordo com o
potencial de cada um e do cuidado recebido nos servicos publicos de saude e institui¢des nao-

governamentais.

Nessa perspectiva, intervencbes vém sendo realizadas no ambito da atencdo as
necessidades e dificuldades dos cuidadores de criangas e adolescentes com cancer. Entretanto,

novos estudos precisam ser desenvolvidos com enfoque nas ac¢Ges educativas e na Sociologia
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Fenomenoldgica de Schutz, de forma a contribuir para o entendimento da complexidade das
relagdes sociais que influenciam diretamente o processo e o resultado do tratamento. S&o
necessarios estudos que ultrapassem o campo da sugestdo, alcancando a unido entre teoria e
pratica, fundamentando e aperfeicoando acGes educativas em saude interdisciplinares junto

aos cuidadores.

A interdisciplinaridade tem alcancado destaque nos estudos com vistas a préaticas
escolares e construcdo do conhecimento. Entretanto, percebe-se que na atencdo a saude, ainda
€ um conceito em construcdo, que também procura inserir-se na pratica de forma incipiente,
buscando espacos e respostas. Considera-se, portanto, que este estudo representa uma
iniciativa onde os primeiros passos sdo dados em direcdo ao aprendizado da préatica da
interdisciplinaridade na atencdo ao cuidador de criancas e adolescentes com cancer por meio

de acBes educativas em salde.

Considera-se ainda, que a compreensao das vivéncias dos atores sociais desta pesquisa
disponibiliza parametros para o aperfeicoamento das acdes educativas em salde que
continuardo a ser realizadas na instituicdo campo do estudo segundo a vinculagdo com o
PROBEX da UFPB, que mais uma vez aprovou 0 projeto com contemplacdo de bolsa

estudantil neste ano de 2013.

O estudo também evidenciou a necessidade de mudangas e inovacBes, como a
implantacgdo sistematica de métodos avaliativos continuos e futuras pesquisas avaliativas, bem
como o estabelecimento de novas parcerias com outros departamentos da universidade de
forma a ampliar o grupo interdisciplinar e maximizar a efetividade dos cuidados, incluindo
acOes direcionadas ao diagnostico precoce do cancer infanto-juvenil. Entretanto, para que as
acOes avancem se faz necessaria uma contrapartida da ONG no sentido de prover a
infraestrutura necessaria, principalmente em termos de espaco ambiental e privativo para as

diversas atividades que visam atender a demanda dos seus usuarios.

Nos anos 2011 e 2012 houve modificagdes na composicdo do grupo ficando
constituida por cinco docentes (duas enfermeiras, uma nutricionista e dois estatisticos), duas
enfermeiras voluntarias, uma psicologa e sete estudantes (trés do curso de graduacdo em
Nutricdo, um do curso de graduagdo em Pedagogia, dois do curso de graduagdo em Estatistica

e um do curso Técnico de Enfermagem.

Em 2012, foi elaborado e aplicado um questionario para que os familiares cuidadores

pudessem propor sugestdes de atividades e temas de estudo a serem desenvolvidos de forma a
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valorizar a singularidade de atores sociais com diferentes experiéncias, motivacées e modos
de agir no mundo da vida. Acredita-se que tal iniciativa também pode ser estendida aos
profissionais e estudantes que integram o grupo interdisciplinar, aprofundando a interacéo
entre profissionais, estudantes e familiares cuidadores. Essa estratégia possibilitara a
sistematizacdo das atividades a serem realizadas na ONG e no proprio domicilio do cuidador,
privilegiando-se aquelas relacionadas a promocdo da salde, a prevencdo de agravos

decorrentes da doenca e do tratamento e a manutencao do bem-estar dos envolvidos.

A partir deste estudo vislumbra-se também a perspectiva de insercdo de contedos
relacionados a a¢des educativas em salde na formacao dos alunos cujos cursos contemplam o
cancer infanto-juvenil em seus projetos politicos pedagdgicos, para que dessa forma, o
aperfeicoamento da atencdo aos usuarios se amplie nas instituicdes que receberdo os futuros
profissionais. Nesse sentido, a pesquisa realizada despertou o interesse de estudantes em

utilizar a temética para direcionar suas monografias de concluséo de curso.

A investigacdo mostrou a importancia das acbes educativas em salde de forma
sistematica e efetiva, na unido de saberes e praticas, na promocdo da qualidade de vida dos
cuidadores e portadores do cancer infanto-juvenil. A articulagdo entre pesquisa, ensino e
extensdo, e a compreensao do vivido pelos atores sociais contribui para o desenvolvimento de
novas intervencbes e estudos direcionados para a atencdo ao cuidador de criangas e
adolescentes com cancer, de forma que as a¢des educativas em salde ocupem lugar de maior
relevancia e efetividade nas instituicbes de atendimento a esses usuarios e nas politicas

publicas de combate e controle do cancer infanto-juvenil.
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APENDICE A

\”RUS IPA'DA TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a),

Sou enfermeira, doutoranda do Programa de Pds-Graduagdo em Saude da Crianca e do
Adolescente, do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Pernambuco. Estou
realizando uma pesquisa intitulada: Cancer infanto-juvenil e agdes educativas: significados
atribuidos por cuidadores, profissionais e estudante, sob a orientacdo da Prof. Dra. Maria
Gorete Lucena de Vasconcelos e coorientacdo da Prof. Dr2. Maria Vera Llcia Moreira Leitéo
Cardoso.

Este estudo tem como objetivo compreender o que significa para cuidadores,
profissionais e estudantes, vivenciar acGes educativas em salde no contexto do cancer
infanto-juvenil, e possibilitara aos familiares encontrar meios que acrescentem o seu potencial
como cuidador da crianca ou adolescente com cancer, bem como de si mesmo. A0S
profissionais, possibilitara o desenvolvimento do seu potencial ao exercerem seus papéis
exercendo a humanizacéo da assisténcia.

Solicito sua participacdo atraves de uma entrevista com utilizacdo de gravador e sua
autorizacdo para apresentar os dados deste trabalho em eventos cientificos e em revistas da
area de salde, sendo que seré preservado 0 anonimato, ou seja, seu nome ndo sera revelado.

Gostaria de esclarecer que sua participacao é voluntaria e sera respeitada a sua decisao
de participar ou ndo da pesquisa, bem como desistir em qualquer momento da mesma, e que
ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento das criancas, adolescentes e cuidadores
cadastrados na Associacdo Donos do Amanhd, campo deste estudo.

Estarei a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em
qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou 0 meu consentimento
para participar da pesquisa e para publicacdo dos resultados. Estou ciente que receberei uma
copia desse documento.

Participante

Assinatura da Testemunha

Assinatura da pesquisadora

Caso necessite de maiores informacfes sobre o presente estudo, favor ligar para a pesquisadora. Endereco:
Escola Técnica de Saide/CCS/UFPB - Campus Universitario -Conjunto Castelo Branco - Jodo Pessoa-PB.
Telefone: (83) 32167400 — 99705151.
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ANEXO A - APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA - UFPB
HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY - HULW

COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES
HUMANOS - CEP

CERTIDAO

Com base na Resolucdo n® 196/96 do CNS/MS que regulamenta a ética da
pesquisa em seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitério Lauro Wanderley - CEP/HULW, da Universidade Federal da Paraiba,
em sua sessdo realizada no dia 27/07/2010, apés andlise do parecer do relator,
resolveu considerar APROVADO o projeto de pesquisa intitulado CANCER

INFANTO-JUVENIL: vivéncias de familiares e profissionais em um grupo de

apoio interdisciplinar. Protocolo CEP/HULW n°. 380/10, da pesquisadora NAILZE

FIGUEIREDO DE SOUZA.
No final da pesquisa, solicitamos enviar ao CEP/HULW, uma cdpia desta

certiddo e da pesquisa, em CD, para emissdo da certiddo para publicagdo cientifica.

Jotio Pessoa, 29 de julho de 2010.
) N
/

laponira Cartez Costa de Oliveira
Coordenadora do Comité de Etica
em Pesquisa - CEP/HULW
Prof® Dr® Iaponira Cortez Costa de Oliveira

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa-HULW

Endereco: Hospital Universitdrio Lauro Wanderley-HULW - 4%andar.  Campus I - Cidade Universitdria.
Bairro: Castelo Branco - Jodo Pessoa - PB. CEP: 58051-900  CNPJ: 24098477/007-05
Fone: (83) 32167302 — Fone/fax: (083)32167522 E-mail - cephulw@hotmail.com
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ANEXO B - COMPROVACAO DE ENCAMINHAMENTO DO 1° ARTIGO

De: Telma Ribeiro Garcia <suporte.aplicacao@scielo.org>

Para: Sra. Nailze Figueiredo de Souza <nailzef@yahoo.com.br>
Enviadas: Quinta-feira, 2 de Maio de 2013 19:09

Assunto: [REBEN] Agradecimento pela Submisséo

SCiRL,0

Sra. Nailze Figueiredo de Souza,

Agradecemos a submissdo do seu manuscrito "Cancer infanto-juvenil:
significado das vivéncias de cuidadores em ac6es educativas em saude”

para Revista Brasileira de Enfermagem. Através da interface de
administracao do sistema, utilizado para a submisséo, sera possivel
acompanhar o progresso do documento dentro do processo editorial, bastanto
logar no sistema localizado em:

URL do Manuscrito:
http://submission.scielo.br/index.php/reben/author/submission/116610
Login: nailze

Em caso de davidas, envie suas questdes para este email. Agradecemos mais
uma vez considerar nossa revista como meio de transmitir ao publico seu
trabalho.

Telma Ribeiro Garcia
Revista Brasileira de Enfermagem
editor.reben@gmail.com

Revista Brasileira de Enfermagem
SGA Norte Quadra 603 Conj. "B" - Av. L2 Norte 70.830-030 Brasilia, DF, Brasil
Tel.: (55 61) 3226-0653


http://www.scielo.org/
mailto:suporte.aplicacao@scielo.org
mailto:nailzef@yahoo.com.br
http://submission.scielo.br/index.php/reben/author/submission/116610
mailto:editor.reben@gmail.com
http://www.scielo.org/
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ANEXO C - NORMAS DA REVISTA BRASILEIRA DE ENFERMAGEM

wRevisia
Brasileira
de Enfermagem

Politica editorial

A Revista Brasileira de Enfermagem (REBEnN), érgdo oficial de publicacdo da Associacdo Brasileira de
Enfermagem (ABEn), tem, como publico alvo, profissionais e estudantes de Enfermagem e da Saude. Sua
missdo e divulgar a producéo cientifica de diferentes areas do saber que sejam do interesse da Enfermagem.
Recebe a submissdo de manuscritos nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Além de seis nimeros regulares
por ano, podem ser publicados, eventualmente, nimeros especiais, de acordo com avaliagdo da pertinéncia pela
Comissdo de Publicacéo ou Conselho Editorial da REBER, e com a aprovagdo expressa da Diretoria da ABEn
Nacional. A REBEn adota os Requisitos Uniformes para Manuscritos Submetidos a Revistas Biomédicas
(UniformRequirements for ManuscriptsSubmittedtoBiomedicalJournals), do Comité Internacional de Editores de
Revistas Médicas (InternationalCommitteeof Medical JournalEditors— ICMJE), atualizados em abril de 2010.
Esses requisitos, conhecidos ~ como estilo  Vancouver, estdo  disponiveis na URL
<http://www.icmje.org/urm_main.html >.

Os manuscritos devem destinar-se exclusivamente a REBEN, ndo sendo permitida sua submissdo simultanea a
outro(s) periédico(s). Quando publicados, passam a ser propriedade da REBEN, sendo vedada a reproducéo
parcial ou total dos mesmos, em qualquer meio de divulgacgdo, impresso ou eletrénico, sem a autorizagdo prévia
do(a) Editor(a) Cientifico(a) da Revista. Em se tratando de pesquisa envolvendo seres humanos, e atendendo o
disposto na Resolugdo CNS n° 196/1996, o(s) autor(es) deve(m) mencionar, no texto do manuscrito, o nimero
do protocolo de aprovagdo do projeto, emitido por Comité de Etica reconhecido pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa, Conselho Nacional de Salide (CONEP-CNS), ou por 6rgéo equivalente, quando tiver sido
executada em outro pais. Do mesmo modo, deve(m) mencionar no texto a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes da pesquisa. A REBEn adota a exigéncia da Organizagéo
Mundial da Saude (OMS) e do Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas (ICMJE) de registro
prévio dos ensaios clinicos (estudos experimentais randomizados) em plataforma que atenda os critérios
elaborados pelas duas organizagdes (OMS e ICMJE). O nimero do registro do ensaio clinico devera constar em
nota de rodapé, na Pagina de Identificacdo do manuscrito, aspecto a que se condiciona a publicacdo. Conceitos,
ideias ou opiniBes emitidas nos manuscritos, bem como a procedéncia e exatiddo das citagdes neles contidas, sao
de inteira responsabilidade do(s) autor (es).

Categorias de manuscritos: Pesquisa — Divulgacdo de pesquisa original e inédita, cujos resultados corroboram
conhecimento disponivel na &rea, ou ampliam o conhecimento da Enfermagem e/ou da Salde sobre o objeto da
investigacdo. Estdo incluidos nesta categoria os ensaios clinicos randomizados. Deve conter um méximo de
quinze (15) péginas, incluindo resumos e referéncias. Preparo dos manuscritos: 0s manuscritos de todas as
categorias aceitas para submissdo a REBEN deverédo ser digitados em arquivo do Microsoft Office Word, com
configuragéo obrigatdria das paginas em papel A4 (210x297mm) e margens de 2 cm em todos os lados, fonte
Times New Roman tamanho 12, espagamento de 1,5 pt entre linhas. As paginas devem ser numeradas,
consecutivamente, até as Referéncias. O uso de negrito deve se restringir ao titulo e subtitulos do manuscrito. O
italico sera aplicado somente para destacar termos ou expressdes relevantes para o objeto do estudo, ou trechos
de depoimentos ou entrevistas. Nas citagGes de autores, ipsis litteris, com até trés linhas, usar aspas e inseri-las
na sequéncia normal do texto; naquelas com mais de trés linhas, destaca-las em novo paragrafo, sem aspas, fonte
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Times New Roman tamanho 11, espagamento simples entre linhas e recuo de 3 cm da margem esquerda. As
citacdes de autores no texto devem ser numeradas de forma consecutiva, na ordem em que forem mencionadas
pela primeira vez no texto. Devem ser utilizados nimeros arabicos, entre parénteses e sobrescritos, sem espaco
entre 0 numero da citacdo e a palavra anterior, e antecedendo a pontuacdo da frase ou paragrafo [Exemplo:
cuidado (5),]. Quando se tratar de citagdes sequenciais, 0s nimeros serdo separados por um traco [Exemplo:
cuidado (1-5);]; quando intercaladas, separados por virgula [Exemplo: cuidado (1,3,5).]. Ndo devem ser usadas
abreviaturas no titulo e subtitulos do manuscrito. No texto, usar somente abreviagdes padronizadas. Na primeira
citacdo, a abreviatura é apresentada entre parénteses, e 0s termos a que corresponde devem precedé-la.

As notas de rodapé deverdo ser restritas a0 minimo indispensavel, ndo sendo aceitas notas de fim nos
manuscritos. As ilustracdes (tabelas, quadros e figuras — fotografias, desenhos, graficos, etc.), serdo numeradas,
consecutivamente, com algarismos arabicos, na ordem em que forem inseridas no texto, ndo podendo ultrapassar
0 numero de cinco (5). O(s) autor(es) do manuscrito submetido & REBEnN deve(m) providenciar a autorizag&o,
por escrito, para uso de ilustracBes extraidas de trabalhos previamente publicados.

Estrutura do texto: E recomendavel que os artigos de Pesquisa e de Revisdo sigam a estrutura convencional:
Introducéo, Revisdo da Literatura, Método, Resultados, Discussdo e ConclusBes, sendo necessario, as vezes,
incluir subtitulos em alguma(s) dessas se¢fes. Os manuscritos de outras categorias podem seguir estrutura
diferente. Independentemente da categoria, os manuscritos devem conter, na ordem seguinte: Pagina de
identificacdo: E a primeira pagina do manuscrito e devera conter, na ordem apresentada, os seguintes dados:
titulo do artigo (maximo de 15 palavras) nos trés idiomas (portugués, inglés e espanhol); nome do(s) autor(es),
indicando, em nota de rodapé, titulo(s) universitario(s), cargo e funcdo ocupados, Institui¢do a que pertence(m) e
a qual o trabalho deve ser atribuido, e endereco eletrénico para troca de correspondéncia. Se 0 manuscrito estiver
baseado em tese de doutorado, dissertacdo de mestrado ou monografia de especializacdo ou de conclusdo de
curso de graduacdo, indicar, em nota de rodapé, a autoria, titulo, categoria (tese de doutorado, etc.), cidade,
instituicdo a que foi apresentada, e ano. Resumo e Descritores: O resumo e 0s descritores iniciam uma nova
pagina (a segunda). Independente da categoria do manuscrito, o Resumo deverd conter, no maximo, 150
palavras. Deve ser escrito com clareza e objetividade, o que, certamente, contribuird para o interesse do publico
alvo na leitura do inteiro teor do manuscrito. No resumo deverdo estar descritos o objetivo, a metodologia, 0s
principais resultados e as conclus@es, bem como 0s aspectos novos e mais importantes do estudo. O Resumo em
portugués devera estar acompanhado das versdes em inglés (Abstract) e espanhol (Resumen). Logo abaixo de
cada resumo, incluir, respectivamente, trés (3) a cinco (5) descritores, keywords e palabras clave. Recomenda-se
gue o(s) autor(es) do manuscrito confirme(m), na pagina eletrénica da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), se 0s
descritores que selecionou(aram) estdo incluidos entre os Descritores em Ciéncias da Salde -
DeCS(http://decs.bvs.br). Corpo do texto: O corpo do texto inicia nova pagina (a terceira), em que ndo devem
constar o titulo do manuscrito ou 0 nome do(s) autor(es). O corpo do texto € continuo. A REBEnN ndo utiliza o
sistema de numeragdo progressiva das diferentes se¢fes que compdem o corpo do texto do manuscrito.
Agradecimentos (opcional): Os agradecimentos, quando houver, devem ser colocados antes da lista de
referéncias. O(s) autor(es) deve(m) explicitar, além do(s) nome(s) da(s) pessoa(s), a razdo para 0S
agradecimentos. E recomendavel que a(s) pessoa(s) seja(m) informada(s) dos agradecimentos que estdo sendo
feitos a ela(s), e que se obtenha a concordéncia para inclusdo de seu nome nessa secdo do manuscrito.
Referéncias: O numero de referéncias no manuscrito deve ser limitado a vinte (20), exceto nos artigos de
Revisdo. As referéncias, apresentadas no final do trabalho, devem ser numeradas, consecutivamente, de acordo
com a ordem em que foram incluidas no texto; e elaboradas de acordo com o estilo Vancouver. Exemplos de
referéncias nesse estilo, elaborados e atualizados pela Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos (U.S.
National Library of Medicine - NLM), podem ser obtidos na URL
http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html>.

Processo de submissdo e avaliagdo de manuscritos: a REBEn adota o sistema eletrdnico de submissdo e
gerenciamento do processo de editoragdo. Os manuscritos sdo submetidos por meio da URL
<http://www.scielo.br/reben/>, acessando-se o link Submissdo Online. Ao submeter 0 manuscrito, o autor
responsavel pela submissdo devera firmar eletronicamente, em seu nome e, quando houver, no dos coautores,
gue o manuscrito ndo esta sendo submetido paralelamente a outro periodico e que, caso seja aceito, concorda
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com a transferéncia de direitos autorais para a REBEN. Este procedimento elimina a necessidade do envio de
cartas de Responsabilidade de Autoria e de Transferéncia de Direitos Autorais.

A confianca na Comissdo de Publicagdo e no Conselho Editorial, e a credibilidade dos artigos publicados na
REBEN dependem, em parte, do modo como possiveis conflitos de interesse sdo administrados durante os
processos de elaboracdo e submissdo do manuscrito, de revisdo por pares e de decisdo editorial. Ha conflito de
interesse quando o(s) autor(es) e/ou a Instituicdo a que pertence(m), o avaliador ou o editor mantém relacdes
financeiras ou pessoais que influenciam de forma inadequada suas acdes. Essas relacdes sdo também conhecidas
como duplo compromisso, interesses concorrentes ou lealdades concorrentes, e podem ser minimas,
insignificantes, ou com potencial expressivo para influenciar as a¢6es individuais ou grupais.

A REBEN, buscando evitar que conflitos de interesse possam afetar a confianca publica em seu processo de
editoracdo, exige que o(s) autor(es), ao submeter um manuscrito, em qualquer das categorias aceitas para
publicacdo, indique(m) se h4, ou ndo, conflitos de interesse que possam ter influenciado, de forma inadequada,
suas acdes. O(a) Editor(a) Cientifico(a) e os Editores Associados da REBEN evitardo indicar revisores externos
gue possam ter algum conflito de interesse com o(s) autor(es) do manuscrito, a exemplo daqueles que trabalham
no mesmo Departamento ou Instituicdo do(s) autor(es). Por seu turno, os revisores externos, estando cénscios de
relagGes financeiras ou pessoais que possam influir sobre suas opinides sobre 0 manuscrito, devem abster-se de
avaliar aqueles em que haja conflito de interesse evidente. Para iniciar o processo de submissdo o autor
responsavel pela submissdo devera cadastrar-se previamente no sistema como autor. O sistema é autoexplicativo
e, ao concluir o processo, sera gerada uma ID para o manuscrito, com codigo alfanumérico (Exemplo: REBEN-
0001). O autor responsavel pela submissdo, e todos os coautores, quando for o caso, receberdo uma mensagem
confirmando a submissdo e a ID do manuscrito, para que possam acompanhar sua tramitacdo nas etapas do
processo editorial. Inicialmente, avalia-se o atendimento as normas para preparacdo de manuscritos; a incluséo
do ndmero do registro do ensaio clinico, quando for o caso, em nota de rodapé; o atendimento ao estilo
Vancouver na elaboracéo da lista de referéncias; a clareza e objetividade do resumo; a inclusdo dos descritores
entre os Descritores em Ciéncias da Saude — DeCS; e o potencial do manuscrito para publicacdo e possivel
interesse dos leitores. Quando algum destes aspectos ndo for considerado satisfatorio, 0 manuscrito é rejeitado,
sendo automaticamente arquivado no sistema. Quando avaliado positivamente, 0 manuscrito ¢ encaminhado para
andlise por pares (peerreview), adotando-se a avaliacdo duplo-cega (doubleblindreview), com que se busca
garantir o anonimato do(s) autor(es) e dos avaliadores. Os pareceres emitidos pelos avaliadores podem
considerar 0 manuscrito aceito, rejeitado ou, ainda, que requer revisfes, seja de forma ou de contetdo. Os
pareceres emitidos pelos avaliadores sdo apreciados pelo(a) Editor(a) Cientifico(a), e um parecer final é, entdo,
enviado para o(s) autor(es).Todos os autores de manuscritos ACEITOS devem ser assinantes da REBEN,
condicdo sinequa non para a publicag&o.
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ANEXO D - FORMULARIO DE CADASTRO DE MEMBRO
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Data do Cadastro:

Nome:

Participagéo no projeto

Telefones (identificar operadoras):

E-mail:

Profissao:

Nivel de escolaridade:

Ocupacéo/local de trabalho:

Data de nascimento: / /

CPF: RG:
Endereco:

CEP: Bairro:

Cidade:

Estado:
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ANEXO E - FORMULARIO DE CADASTRO DO CUIDADOR

Dados do Cuidador
Nome:

Grau de parentesco:
Data de aniversario: / / estado civil religido
Telefones/ operadoras:
E-mail:
Endereco
CEP: Bairro:
Cidade: Estado:
Escolaridade:

Ocupagéo:
Renda familiar:

Membros da familia: (quantidade, grau de parentesco, sexo, idade)

Dados da crianca/adolescente:

Nome:

Data de nascimento: / / Escolaridade:

Diagnostico: Data

Tratamento: data de inicio: / /

Tratamentos realizados:( ) Quimioterapia () Radioterapia
() Cirurgia ( )YTMO

Fase do tratamento: () inducdo ( ) manutengdo ( ) revisdo

Observacdes:

Data do cadastro:
Responsavel pelo cadastro:
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ANEXO F - CHECKLIST DE ENFERMAGEM
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ENFERMAGEM - CHECK LIST

CRIANCA / ADOLESCENTE
- Medicamento (tipos, administragéo)
- Reacg0es ao tratamento

- Alimentacao

- Habitos de Higiene

- Sono

- EliminacGes

- Atividade Escolar

- Atividade Fisica

- Atividades de Lazer

- Relacionamento com os pais

- Relacionamento com irméos

CUIDADOR

- Conhecimento sobre a doenca e o tratamento.

- Cumprimento dos horarios de administracdo do medicamento (adesao)
- Cuidados gerais com a crianga/adolescente.

- Conhecimento sobre imunidade, prevencao de infecces.

- Conhecimento sobre higiene ambiental e dos alimentos.

- Relacionamento com a crianca doente.

- Relacionamento com os outros filhos.

Autocuidado:

-Alimentacao

-Sono

-Eliminacdes

-Consultas ao médico

-Doengas existentes

-Saude mental (emocional, estresse, ansiedade, preocupacéo)
-Relacionamento familiar

-Atividade fisica

-Atividades de lazer

-Espiritualidade

-Planos para o futuro (estudar, trabalhar etc.)
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ANEXO G - ROTEIRO DE ENTREVISTA DE PSICOLOGIA

Dados de Identificagéo:
Cuidador (a):

Idade: Estado Civil: Escolaridade:
Endereco:

Telefone: Profissdo/Ocupacao:
Filiagao:

Nome da Crianca:
Idade:

Entrevista Semiestruturada:
Quanto tempo esta cadastrado/a na associacao?

Quanto tempo seu filho esta em tratamento?

Nome da enfermidade? VVocé conhece?

Quantas vezes por semana vém a associa¢ao?

Outras pessoas acompanham seu/sua filho (a)?

O que mais gosta quando chega o dia da consulta?

O que néo gosta quando vai a consulta?

Qual o local da associagdo que vocé mais gosta?

Que local vocé mudaria na casa “Donos do Amanha™?

Qual a pessoa que vocé mais admira na associacao?

Qual a sua cor preferida?

Um lugar que gostaria de estar com seu/a filho (a)?

Sempre tem
( )Medo ( )raiva ( )alegria ( )sonhos ( ) tristeza ( )fé
Se pedisse para criar um sonho, 0 que vocé me diria?
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Qual o alimento que mais gosta?

Qual o alimento que seu/a filho (a) mais gosta?

Vé televisdo? qual programa?

O que faz em casa?

O que mais gosta de fazer em casa?

Qual o presente que gostaria de receber?

O que seu/a filho (a) mais gosta de brincar?

Qual o alimento que seu/a filho (a) mais gosta?

O que acha de mais belo na vida?

O que mais te irrita?

O que mais te deixa feliz?

O que gostaria de receber hoje?

O que mais gosta de conversar?

Com quem divide sua vida?

E o seu casamento?

Como é a sua distracdo, seu lazer?

Qual a masica que gosta de escutar?

Vocé é uma pessoa

Dorme bem ou mais ou menos?

Gosta do seu corpo? qual parte?

Gosta de olhar-se no espelho?

Pense e diga uma palavra com sabor de pudim?
Qual a pessoa mais importante na sua vida?

ANEXO H - QUESTIONARIO DE AVALIACAO NUTRICIONAL
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Nome: Data: / /
Cuidador (a):
Idade:

Peso: Altura: Diagnostico Nutricional:

1) PESO

Eu atualmente peso kg. H& um més eu pesava

Minha altura é de m. Ha& seis meses eu pesava kg
Durante as 2 Gltimas semanas meu peso:

( ) Diminuiu[1]

( ) Ndo mudou[0]

( ) Aumentou[0]

2) INGESTAO ALIMENTAR

Em comparacdo com meu padrdo alimentar, eu considerogue a ingestao de alimentos no
ultimo més:

( ) Ndo mudou[0]

( ) Esta maior que o habitual[0]

( ) Estd menor que o habitual[1]

Eu, atualmente, estou alimentando-me com:

( ) Alimentos de consisténcia normal, porém em menor quantidade[1]
( ) Alimentos de consisténcias mais macia ou pastosa[2]

( ) Somente liquidos[3]

( ) Somente suplementos nutricionais[3]

( ) Apenas poucas quantidades de todos os alimentos[4]

( ) Somente alimentagdo via sonda nasoenteral ou nutricdo pela veia[0]

3) SINTOMAS

Eu tenho tido os seguintes problemas que estdo afetando minha alimentagéo, fazendo com que
eu ndo me alimente adequadamente nas Ultimas 2 semanas:
( ) Sem problemas com a alimentacao[0]

( ) Sem apetite, ndo tenho vontade de comer[3]

( ) Néusea[1]

( ) Constipacéo[2]

( ) Boca ferida[1]

( ) Alteracdo do paladar[2]

( ) Dificuldade de mastigar[2]

( ) Vomitos[3]

( ) Diarréia[3]

( ) Bocaseca[1]

( ) O cheiro da comida me incomoda[1]

( ) Sinto-me satisfeito rapidamente[1]

( ) Como sozinho[0]

() Dor[3]

( ) Dificuldade para engolir[2]

( ) Outros[1]
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4) CAPACIDADE FISICA E FUNCIONAL

Durante o ultimo més, eu diria que minhas atividades:

( ) Estdo normais, sem limitagdes[0]

( ) Ndo estdo normais, mas posso exercer minhas atividades de forma moderada[1]

() N&o me sinto disposto a desempenhar muitas atividades, mas ndo preciso permanecer
deitado ou sentado a maior parte do dia[2]

() Sou capaz de realizar apenas algumas atividades e passo a maior parte do dia deitado eu

sentado[3]
( ) Passo muito tempo acamado, raramente fora da cama.[3]

5) EXAME FISICO
Perda de tecido adiposo (abaixo dos olhos, térax, triceps, biceps)

Perda da massa muscular (musculos da regido das témporas, dos ombros, da clavicula, da
escépula, das costelas inferiores, interdsseos, da coxa, do joelho e da panturrilha)

Edema maleolar
Edema sacral
Ascite

(D) Deplecéo leve (2) Deplecdo moderada (3) Deplecao grave
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ANEXO | - PANFLETO NUTRICIONAL

Recomendacoes
Nutricionais:
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ANEXO J - CARDAPIO PARA REFEICOES DA ONG

ORIENTAGOES NUTRICIONAIS

e Carnes fritas no maximo duas vezes por semana. Nos outros dias carnes guisadas, assadas ou
grelhadas;

e  Carnes vermelhas no maximo duas vezes por semana. Nos outros dias carnes brancas (frango ou

peixe);

e Nunca colocar arroz e macarrdo juntos numa mesma refeicdo, podendo colocar o arroz com feijdo

ou 0 macarrdo com feijao;
e  Saladas todos os dias;
e  Ultilizar azeite nas saladas;
e  Sucos sempre das frutas, nunca fazer sucos artificiais;
e Nunca colocar refrigerantes para as criancas;

e  Sempre colocar verduras picadinhas no arroz, feijdo ou macarrdo, de forma que ndo fique muito

visivel para as criancas;
e  Caso tenha sobremesa, preferir uma salada de frutas, gelatina ou frutas ao natural;
e  Quando utilizar queijos nas preparac6es, preferir os brancos (ricota, coalho sem sal);
e  Evitar a utilizacdo de embutidos nas preparacdes (salsicha, salame, mortadela);
e  Estimular o consumo de frutas nos lanches;

e  Evitar dar guloseimas para as criangas como bala, bombom, chocolate, pirulito, pipos, pipoca, etc.

8
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1°DIA
- Salada de tomate com ovos e queijo
- Filé de frango ao creme de milho
- Fava com jerimum
- Arroz com brécolis

w

[

SALADA DE TOMATE COM OVOS E QUEIJO

Ingredientes:

e 1 xicara de tomates picados;

e 1 xicara de queijo tipo ricota ou coalho (sem sal) picado;

e 5 xicara de ovos de codorna cozidos;

e 3 colheres de sopa de azeite de oliva;

e 2 colheres de sopa de salsinha picada;

e 1 colher de sopa de suco de liméo;

e Sal agosto.

Modo de preparo:

Coloque os ovos em uma panela com agua para serem cozidos;
Lave bem os tomates e corte em pedacinhos;

Corte o queijo também em pedacinhos;

Depois de cozidos, coloque os ovos, tomates e queijo cortados em uma vasilha e tempere-os com o suco de limdo, salsinha, azeite e sal.
Rendimento:4 porgdes.

FILE DE FRANGO AO CREME DE MILHO

Ingredientes:
1 Kg de peito de frango desossado;

1 latade milho verde;

1 copode Requeijao;

Y cebola picada;

2 dentes de alho amassados;

Sal a gosto.

Modo de preparo:

e Distribuir os filés de frango em um refratério (forrando todo o fundo);

e Batano liquidificador .0 milho, o requeijao, a cebola e os dentes de alho;
e Despeje o creme sobre os filés, e leve ao forno médio. Retire quando a superficie estiver gratinada.
Rendimento:4 porgdes.

FAVA COM JERIMUM

Ingredientes:
1/2 kg de fava;

L]

e 1kg de jerimum de leite;

o 3 litros de 4gua;

e 6 a8 dentes de alho amassados;
e 1 cebola pequena bem picadinha;
e Coentro e cebolinha a gosto;

e Margarina o suficiente;
L]

M

Sal a gosto. o oyt gon i
odo de preparo:

e Coloque em uma panela de pressdo a margarina para derreter, alho, cebola, louro e coentro com a cebolinha picada;
o Refogue rapidamente e acrescente a fava e a 4gua. Tampe a panela e leve ao fogo para cozinhar na presséo por 15 minutos;
e Retire a pressdo da panela. Acrescente o jerimum cortado em cubinhos e um pouco mais de agua se for preciso;
e Mantenha a panela fervendo no fogo para que o jerimum cozinhe e fique macio;
e No final, acrescente o restante do coentro com a cebolinha. Misture bem e tampe a panela até a hora de servir.
Rendimento:4 porgdes.

ARROZ COM BROCOLIS

Ingredientes:

e 1 ramo de broccolis picado;

e 1 cebolapicada;

e 3 Xxicaras de arroz;

e Sal agosto.

Modo de preparo:

e Prepare 0 arroz a gosto e reserve;

e Em outra panela, rale a cebola e refogue com o sal;
e Deixe dourar por alguns instantes e acrescente o brécolis picado e deixe refogar por cerca de 15 minutos;
e  Misture com o arroz e sirva.

Rendimento:4 porgdes.



http://ads1.cybercook.com.br/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.cybercook.com.br/receitas/pratos_principais/1787320042/x49/default/empty.gif/62623733623037373466343430383330
http://ads1.cybercook.com.br/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.cybercook.com.br/receitas/pratos_principais/1787320042/x49/default/empty.gif/62623733623037373466343430383330
http://ads1.cybercook.com.br/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.cybercook.com.br/receitas/pratos_principais/1787320042/x49/default/empty.gif/62623733623037373466343430383330
http://ads1.cybercook.com.br/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.cybercook.com.br/receitas/pratos_principais/1787320042/x49/default/empty.gif/62623733623037373466343430383330
http://ads1.cybercook.com.br/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.cybercook.com.br/receitas/pratos_principais/1787320042/x49/default/empty.gif/62623733623037373466343430383330
http://ads1.cybercook.com.br/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.cybercook.com.br/receitas/pratos_principais/1787320042/x49/default/empty.gif/62623733623037373466343430383330
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2° DIA
- Suflé de legumes
- Peixe ao molho de coco
- Feijdo verde
- Arroz com espinafre

~

b

RN

SUFLE DE LEGUMES

Ingredientes:
1 unidadede chuchu;

4 unidades de cenoura;

4 unidades de batata;

1/4 xicara (cha) de vagem;

1 copode leite;

1 colher (cha) de manteiga;

2 colheres (sopa) de amido de milho;

3 unidades de clara de ovo em neve

Modo de preparo:

e Cozinhe os legumes, descasque e pique-os;

A parte, faga uma receita de molho branco com o leite, manteiga e o amido de milho;
Refogue os legumes em pouco 6leo e temperos. Junte o0 molhobranco;

Arrume em um prato que possa ir ao forno e cologue as claras em neve por cima. Leveaofornoatédourar;

Receita de Molho branco - ferva o leite, derreta a manteiga, junte o amido de milho e mexa bem até obter uma pasta homogénea. Aos
poucos acrescente o leite, para ndo empelotar, cozinhe por alguns minutos e tempere com sal a gosto.

Rendimento: 6 porgoes

PEIXE AO MOLHO DE cOCO

Ingredientes:

2 postas de peixe de sua preferéncia;

Suco de 1 liméo;

2 dentes de alho amassado;

1 cebola ralada;

3 colheres de azeite;

4 xicaras de cha de leite de coco da garrafinha;

1 colher de sopa de amido;

3 colheres de sopa de agua;

Salsa desidratada;

Sal a gosto.

Modo de preparo:

e Molho de cco: dissolva o0 amido com a agua, misture com o leite de cdco, a salsa desidratada e o sal;

e Coloque suco do limdo, alho, cebola, sal e azeite no peixe. Vire a posta de um lado para o outro para misturar bem o tempero; deixe de
molho por meia hora, e leve ao forno pré-aquecido por mais ou menos 30 minutos;

e Coloque em uma travessa e despeje 0 molho de coco por cima.

Rendimento:2 porgdes.

FEIJAO VERDE

Ingredientes:
e 1kg de feijdo verde limpo;

e 4 tomates maduros picados;

e 1 pimentdoverdegrandepicado;
e 2 cebolas picadas;

e 2 colheres (sopa) de manteiga;
e Sal agosto;

e Coentro picado;

e Cebolinha picada; 3 -
Modo de preparo: =
e Cozinhe o feijdo em agua e sal, de modo a ficar com pouca agua;

o Depois de cozido, junte as verduras e a manteiga;

e Deixe cozinhar um pouco para apurar o sabor.

Rendimento:8 porgdes.



http://cybercook.terra.com.br/receita-de-sufle-de-legumes-com-chuchu.html?codigo=1038
http://cybercook.terra.com.br/receita-de-sufle-de-legumes-com-chuchu.html?codigo=1038
http://cybercook.terra.com.br/receita-de-sufle-de-legumes-com-chuchu.html?codigo=1038
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ARROZ COM ESPINAFRE

M oo,

Ingredientes:

2 xicaras (cha) de arroz lavado e escorrido;

100 g de manteiga;

1 unidadede cebola ralada;

1 dente de alho picado;

4 xicaras (chd) de agua fervente;

200 g de espinafre cozido;

Sal a gosto;

1 lata de creme de leite;

Queijo ralado a gosto.

Modo de preparo:

Refogue a cebola e o alho na manteiga, até que a cebola fique transparente;
Junte o arroz e refogue até que seque;

Junte a 4gua e tempere com sal. Deixe ferver por uns minutos, até que esteja com pouca agua;

Junte o espinafre picado. Quando estiver seco, junte o creme de leite e 0 queijo ralado, mexendo bem e desligue o fogo;

Dica: o espinafre deve ser picado bem miudinho, podendo até ser passado no processador, sem exageros. Nao se esqueca de espremé-lo
apos o cozimento, deixando-o bem sequinho.

Rendimento:6 porgdes.

3°DIA
- Puré de batata ao forno com brécolis
- Carne de soja refogada
- Feijdo mulatinho
- Arroz branco

s,

PURE DE BATATA AO FORNO COM BROCOLIS

Ingredientes:

1 unidade de cenoura pequena ralada;

5 unidades de batata cozida e amassada;

2 cubos de caldo de legumes;

2 colheres de sopa de margarina;

1 xicara de leite fervente;

2 xicaras de agua;

1 mago de brocolis cortado em buqués;

2 unidades de tomates médios sem pele e sem sementes picados;

200 g de queijo mussarela ralado a grosso.

Modo de preparo:

e Emuma panela, agueca a margarina em fogo médio e refogue a cenoura. Junte a batata e misture;

e Dissolva 1 cubo de caldo de legumes no leite fervente e junte a batata. Cozinhe mexendo sempre até formar um molho cremoso;

e Em outra panela, ferva a 4gua e dissolva o outro cubo de caldo de legumes. Coloque o brécolis até ficar macio e secar o caldo. Junte os
tomates, misture e retire do fogo;

e Em um refratario, espalhe metade da mistura de batatas, em seguida despeje o recheio de brdcolis e cubra com a outra metade da mistura
de batatas. Cubra com a mussarela e leve ao forno por 30 minutos.

Rendimento:8 porgdes.

CARNE DE SOJA REFOGADA

Ingredientes:

1 xicara de cha de proteina de soja;

2 xicaras de cha de agua fervente;

Sal a gosto;

Salsinha a gosto (picada);

% unidade de cebola picada;

2 unidades de tomate sem sementes picados;

1 dente de alhopicado;

1 colher de sopa de 6leo de soja.

Modo de preparo:

e Colocar a proteina se soja em um recipiente e cobrir com agua fervente. Em seguida, escorrer utilizando uma peneira até retirar o
excesso de agua (com o auxilio de uma colher, apertando-a contra a peneira);

e Temperar a proteina de soja com os tomates picados, cebola picada, alho picado, salsinha e sal;

e Colocar o 6leo em uma panela e refogar até ficar levemente dourada.

Rendimento:4 porgdes.



http://cybercook.terra.com.br/receita-de-arroz-com-espinafre.html?codigo=3752
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FEIJAO MULATINHO

Ingredientes:

1/2 kg de feijdo mulatinho;

2 cebolas grandes;

1 dente de alho;

1 piment&o grande;

Coentro a gosto;

Sal a gosto;

Cebolinha;

Jerimum;

4 maxixes;

4 quiabos;

4 tomates.

Modo de preparo:

e Coloque o feijdo para ferver até ficar quase cozido;

e Bata 0 pimentdo, alho, tomate, coentro, cebolinha e cebola com pouca 4agua no liquidificador. Junte ao feijdo acrescente o jerimum,
quiabo e 0 maxixe, e espere terminar de cozinhar.

Rendimento:8 porgdes.

RISOTO DE CENOURA E BETERRABA

oo,

Ingredientes:
2 xicaras de arroz lavado;

2 xicaras de agua fervente;

1 dente de alho amassado;

%, de cebolapicada;

% cenoura ralada;

Y% beterraba ralada

Azeite o suficiente;

Sal a gosto.

Modo de preparo:

e Emuma panela, agueca o azeite, refogue a cebola e o alho;

e Asseguir, acrescente 0 arroz e a agua e va adicionando a beterraba, a cenoura ralada e o sal;
e Deixe cozinhar, até o arroz ficar macio (mexa de vez em quando para ndo queimar).
Rendimento:4 porgdes.

4° DIA
- Salada grega
- Carne de panela
- Feijéo preto
- Arroz colorido

g, Senocomoin,

SALADA GREGA

Ingredientes:
3 tomates vermelhos em pedagcos;

2 pepinos médios em rodelas médias;

1 cebola grande cortada em rodelas finas;

1509 de azeitona preta;

2 piment6es verdes cortados em rodelas finas;

3 colheres de sopa de vinagre;

3 colheres de azeite de oliva.

Modo de preparo: Misturar bem todos os ingredientes.
Rendimento:6 porgdes.
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CARNE DE PANELA

Ingredientes:

1/2 xicara de cha de 6leo de soja;

1 dente de alho picado;

1 cebola media picada;

700g de cox&o duro cortado em bifes;

2 colheres de cha de sal;

1 tablete de caldo de carne;

1 tomate;

% piment&o verde;

1 colher de sopa de extrato de tomate;

3 xicaras de cha de 4gua quente;

1 colher de salsa picada.

Modo de preparo:

e Em uma panela de pressdo, coloque o 6leo e leve ao fogo alto para aquecer, em seguida junte o alho e a cebola e refogue até dourarem;

e Acrescente a carne e frite em média por 10 minutos ou até mudar de cor, adicione o sal, o cubo de caldo de carne, o tomate, o piment&o,
0 extrato de tomate e a 4gua e deixe cozinhar por 30 minutos ap6s o inicio da fervura;

e Retire de fogo e espere a pressao ceder em seguida adicione a salsa e misture bem.

Rendimento:6 por¢des

FEIJAO PRETO

Ingredientes:

1/2 kg de feijéo preto;

3 litros de 4gua;

2 folhas de louro;

6 a 8 dentes de alho amassados;

1 cebola pequena bem picadinha;

2 colheres de sopa de 6leo;

Sal a gosto.

Modo de preparo:

Lave bem o feijdo e reserve num recipiente plastico;
Ferva 1 litro de 4gua, junte ao feijdo lavado, tampe a vasilha e deixe de molho por uns 30 minutos;

Passe para a panela de pressdo, sem escorrer a dgua do molho, acrescente os 2 litros de 4gua restantes e o louro;
Tampe e deixe cozinhar por uns 30 minutos apds a panela pegar pressao;

Em outra panela, aqueca o 6leo e refogue a cebola e o alho. Deixe fritar até o alho ficar bem douradinho;
Acrescente o feijao cozido e o sal;

Abaixe o fogo e deixe ferver por uns 10 minutos.

Rendimento:4 porgdes.

ARROZ COLORIDO

Ingredientes:
2 colheres de sopa de 6leo;

2 ovos;

Y xicara de cha de vagem picada;

2 cenouras pequenas;

1 lata de milho verde;

1 lata de ervilha;

2 tabletes de caldo de legumes;

2 colheres de sopa de cebolinha picada;

3 xicaras de cha de arroz;

Modo de preparo:

e Aqueca o 6leo e refogue a cenoura, em seguida junte os ovos e mexa bem até frita-los;

e Acrescente a vagem e o arroz e refolgue bem;

e Despeje trés xicaras de cha de agua fervente e em seguida acrescente o caldo de legumes e mexa até que o caldo dissolva
completamente;

e Abaixe o fogo e deixe cozinhar com a panela tampada por 20 minutos ou até secar;

e Em seguida logo apos retirar do fogo adicione a cebolinha, o milho e a ervilha e mexa bem.

Rendimento:5 porgdes.
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ANEXO K - FICHA DE CONTROLE DAS ATIVIDADES DE ARTE-EDUCACAO

Data Paciente e/ou cuidador Atividades realizadas Resultados obtidos e observacoes Facilitadora
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ANEXO L — ALBUNS SERIADOS

QUIMIOTERAPIA

Como ¢ feito o tratamento?

§ Via oral - comprimidos,
cdpsulas e liquidos.
Pode ser feito em casa. @ _ =

<

§ Via intravenosa: a medicagéo é
colocada na seringa ou soro e aplicada
na veia por meio de uma agulha ou
cateter.

Y/
= 1
§ Via intramuscular: e e ]
injegées no musculo. E EX
H

Efeitos colaterais: o que
fazer?

Perda de apetite, fraqueza

§ Evitar esforgo excessivo e
aumentar as horas de descanso.

§ E recomendével
comer pouco e
mais vezes, ingerir
alimentos leves

e variar a comida.

O que é Quimioterapia?

Tratamento que utiliza
medicamentos para destruir as
células do céncer.

Podem ser utilizados mais de um
tipo de medicamento -
polioquimioterapia.

Pode ser associada a radioterapia
e/ou cirurgia.

§ Via subcuténea: a medicagdo é
aplicada por injegdes, por baixo da
P, g, i
= ; h\
BARVAY
L

§ Via intratecal: aplicada no liquor
(liquido da espinha) pelo proprio

{ -
fl:_L_J b

Feridas na boca

§ Manter a boca sempre limpa e evitar
usar escova de dentes e protese.

§ Evitar alin duros, tes,

» 9

dcidos ou condimentados.

§ Preferir alimentos liquidos e .
pastosos gelados ou em
temperatura ambiente.

§ Fazer gargarejos 3 a 4 vezes ao dia
(uma colher de café de bicarbonato
de sodio em 1 xicara de agua).

§ Manter os lablos umedecidos e usar
manteiga de cacau.

§ Beber maior quantidade de liquidos.

-

!
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§ Aumento de peso:
reduzir a quantidade de
alimentos e de sal;
comer mais frutas.

§ Enjoo e vémitos: comer em

( o pequenas quantidades e
v\ com mais frequéncia.

\d Tomar os remédios
receitados pelo médico.

Comer algo leve antes da

aplicagéo da QT e dormir apos.

§ Tontura: ir acompanhado para as
sessbes de QT.

Queda de cabelos e pelos
do corpo

§ Usar escova de cabelo macia.

§ Usar xampu suave.
§ Secar os cabelos com @
delicadeza.

§ Ndo usar secador de cabelo ou
rolinho (bobes).

§ Néo esfregar exageradamente
o couro cabeludo.
§ Podem ser utilizados

lengos, perucas e demais
acessorios.

Quando procurar o médico?

§ Febre por mais de duas horas,
principalmente igual ou acima
de 38°C.

\\ i

§ Manchas ou placas
avermelhadas no corpo.

§ Sensagao de dor
ou ardéncia
ao urinar.

§ Dor em qualquer parte do corpo.

OO0 0@

§ Diarreia por mais de dois dias.
§ Sangramentos que demoram a estancar.
§ Falta de ar ou dificuldade de respirar.

P

Dicas importantes

§ Dormir ajuda a reduzir
os efeitos desagradaveis
da QT.

§ Informar ao médico se
utiliza outros remédios.

§ O fluxo menstrual pode aumentar,
diminuir ou parar. Retorna ao normal
apos o término do tratamento.

§ A gravidez deve ser
evitada.

Quando as “taxas” do
sangue estiverem baixas

§ Evitar lugares com muita gente ou
pouco ventilados.

§ Evitar contato com pessoas gripadas
e/ou com tosse.

§ Ter cuidado para ndo cair ou se
machucar. Preferir brincadeiras mais
calmas como jogos de mesa, quebra-
cabecas, livros, desenhos, assistir
um DVD ou brincar no computador.

Saw ..

§ O tratamento
O enfermeiro ou médico devem ser dentério deve
informados sobre tudo o que o paciente ser feito mediante
sentiu depois que recebeu a QT. autorizagdo do médico.
Y REFERENCIAS
Higiene da Boca e =
L mie
D LIONEF. R Cuklados
A o n0
§ Escovar cuidadosamente e oz
os dentes e a lingua g byemgoshosem it
apos as refeigdes, amap combe
com uma escova T
de cerdas macias. e Wl
ool wdoserun com
§ Usar creme dental gt
com floor. <amnba &
e pogeirka o
g odaescok bogupet com
§ Evitar alimentos agucarados. pebemed com bt
oo e
DO I A e e
§ Utilizar o fio dental, exceto se el 3 o e P
houver contraindicagiio médica. Jeoiswponebospar; e
Ve N wmob wnnh o dCanommet
/% ucben cabwea vordadwning et
A ven ostumhat combe
| 2 \ Cakrie www scussher com be
| ) Doctin v, Desenten Atk sepo gl
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Capas dos albuns seriados: Transplante de Medula Ossea e Radioterapia

TRANSPLANTE DE
MEDULA OSSEA

Transplante de
medula 6ssea

Receptor

Capas dos albuns seriados: Leucemia e Higiene

- ' CUIDADOS
L  COM A
LEUCEMIA - HIGIENE

)

sanguinea

Célula madre mieloide Célula madre linfoide
)
Mieloblasto Linfoblasto

Granulocitos / l \
Bassfilo
® |~@G @@
Glébulos rojos ' Linfocito B @ Linfocito

S e R o Lok
*:"", & Linfocito T hatired

) \
Plaquetas Globulos blancos

CORPO * BOCA *VESTUARIO * ALIMENTOS
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ANEXO M - FOTOGRAFIAS

ONG
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R e maassses-Atividade ed

MCESTD :

F e i!)@iando

SOUIDARIEDADE, . A .
JIUGE-ROS & .

Atividade educativa conjunta: enfermeira,
arte-educadora, estudantes de nutricdo
(tema: quimioterapia)

Arte-educagdo — Tear de Prego

Comemoracao do dia das maes
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MUSAR
AJs-

Arte-educacgdo — Origami

Arte-educacdo — Croché



