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RESUMO

As ocupacdes desempenhadas na vida de uma crianga estdo suscetiveis a serem afetadas
quando ela ¢ submetida ao tratamento oncoldgico. Tendo como ponto de partida a percepgao
da propria crianga sobre o seu dia-a-dia, incitando a reflexdo de quais sdo as atividades que
para elas possui mais significado na vida, o presente estudo tem como objetivo geral
compreender as percepcoes de criangas com cancer sobre seu cotidiano durante o tratamento.
Trata-se de um estudo exploratorio e descritivo, com abordagem qualitativa, no qual
participaram doze criangas de sete a onze anos que estavam hospedadas no ntcleo de apoio a
crianga com cancer da Paraiba. Como instrumento de obtencdo de dados utilizou-se uma
ficha de caracterizacao do perfil dos participantes e um roteiro de entrevista semiestruturada.
A coleta do material foi realizada nas instalagdes da casa da crianga com cancer da Paraiba e
os dados obtidos foram analisados por meio da técnica de analise de contetido fundamentada
nos principios de Laurence Bardin. Como resultados foi possivel compreender que as
criangas em tratamento oncologico priorizam em seu cotidiano as atividades direcionadas a
saude e a manuten¢do da vida; descrevem sentimentos de privacao relacionados a liberdade e
a despretensdo das atividades da infincia; e externam a nocdo de afastamento, mesmo que
temporario, da rotina vivenciada em suas localidades. A pesquisa possibilitou contribuir para
a analise da situagdo do cotidiano de criancas com cancer no estado da Paraiba, além disso,
podera direcionar intervengdes futuras da Terapia Ocupacional na oncologia pediatrica,
potencializando as praticas desenvolvidas por este profissional junto a equipe multidisciplinar
beneficiando a populacdo assistida. Espera-se fomentar o interesse por pesquisas

complementares na area.

Palavras-chave: Neoplasias. Crianca. Atividades Cotidianas. Terapia Ocupacional.



ABSTRACT

The occupations performed in a child's life are likely to be affected when he is subjected to
cancer treatment. Taking as a starting point the child's own perception of their day-to-day
life, prompting the reflection of what activities have the most meaning for them in life, the
present study aims to understand the perceptions of children with cancer about their daily
lives during treatment. This is an exploratory and descriptive study, with a qualitative
approach to the data, in which twelve children aged seven to eleven participated in the
support center for children with cancer in Paraiba. As a tool for obtaining data, a profile
characterization form for the participants and a semi-structured interview script were used, in
addition to the playful material used to form a bond between children and the researcher and
to facilitate the child's participation in the research. The material was collected at the
premises of the home of the child with cancer in Paraiba and the data obtained were analyzed
using the content analysis technique based on the principles of Laurence Bardin. As a result,
it was possible to understand that children undergoing cancer treatment prioritize activities
aimed at health and life maintenance in their daily lives; describe feelings of deprivation
related to freedom and unpretentious childhood activities; and externalize the notion of
distancing, even if temporary, from the routine experienced in their localities. The research
made it possible to contribute to the analysis of the daily situation of children with cancer in
the state of Paraiba, in addition, it may direct future interventions of Occupational Therapy in
pediatric oncology, enhancing the practices developed by this professional with the
multidisciplinary team benefiting the assisted population. It is expected to foster the interest

of academics in Occupational Therapy in complementary research in the area.

Key Words: Neoplasms. Child. Daily Activities. Occupational Therapy.
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1 INTRODUCAO

O cancer apresenta como caracteristica a fragilidade & vida do individuo, o que
favorece para que abdique do que fazia sentido para si em favor da busca pela sobrevivéncia.
As atividades significativas da vida de uma crianga estdo suscetiveis a serem afetadas no que
diz respeito ao desempenho de seus afazeres cotidianos quando a mesma esta em tratamento
oncoldgico.

A doenga, segundo o INCA (Instituto Nacional de Cancer) remete ao agrupamento de
doengas que convergem na desorganizacdo do processo de multiplicacdo de células do corpo
humano. Esse crescimento desordenado das células acometidas pela doenga acarreta nos
pacientes as chamadas neoplasias, em outras palavras, os tumores, que por sua vez podem ser
classificados como de carater maligno ou benigno, provocando ou ndo risco eminente a vida.
Muito se tem estudado sobre as hipdteses que levam a possiveis fatores desencadeantes da
doenca ao ser humano, apesar da busca incessante pela descoberta da causa de origem do
cancer no corpo humano ndo existe resposta concreta que sane a questdo, pelo fato, tao
somente ndo pode-se afirmar, ainda, a cura para a doenca. Caracterizando-se como uma
doenga terminal as incertezas que pairam sobre a familia de uma crianga diagnosticada com
cancer, assim como sobre as mesmas, tem-se como imensuraveis ¢ toda a esperanca de
permanéncia da vida ¢ depositada na eficacia do tratamento oncoldgico, sendo ele o Uinico
meio existente e validado que permite chegar-se a remissdo desse revés e aproxima-se da
incognita de cura do cancer (BRASIL, 2019).

Tratando-se de criangas, que estdo vivenciando uma das primeiras fases da vida a
perspectiva de futuro para elas € composta por promessas e expectativas de um viver melhor.
Segundo o Ministério da Satde (MS), os canceres quando surtidos em criangas apresentam-
se de maneira a acreditar-se em um crescimento acelerado da doenga, assim torna-se
imprescindivel para o alcance das melhores respostas possiveis que venha a ser identificado
precocemente e o agil encaminhamento para dar-se inicio ao tratamento € o que direciona
ao sucesso da situacao (BRASIL, 2019).

Discorrendo sobre o assunto, Mota, Camargo e Pinheiro (2013) revelam para noés
diante de seus estudos que aqueles que indesejavelmente recebem o diagnostico de cancer
bem como iniciam o processo de tratamento para tal tendem a desorganizagdo emocional,
social, estrutural, seja esta vivencia potencializada ou ndo pelo acréscimo da internalizagdo

(MOTTA; CAMARGO; PINHEIRO, 2013).
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Assim, acredita-se que tal desorganizacao pode refletir no desenvolver das habilidades
emocionais, sociais € estruturais caracteristicas da infancia. Estudiosos do desenvolvimento
apontam maior impacto do processo da doenga em criangas em relagdo aos individuos
adultos, uma vez que estes ultimos ja desenvolveram as habilidades citadas.

O cancer a partir da perspectiva da crianca diagnosticada e de seus familiares € o agente
causador das incertezas de um futuro que até entdo se fazia conciso, como ja abordado.
Quando ha a possibilidade de tratamento essas pessoas deixam as suas vidas cotidianas em
segundo plano para lutar pela esperanga de vida e novamente poder planejar e enxerga um
futuro. Os tratamentos oncologicos sdo caracteristicos por exigirem bastante do paciente
afetando sua qualidade de vida, interferindo nos contextos que vivencia € nos papeis que
desempenha (ALMEIDA; LEITE; FERREIRA; CORREA, 2016).

As atividades de carater significativo desenvolvidas diariamente no cotidiano das
pessoas, tendo em vista as individualidades, potencialidades e dificuldades do sujeito,
compreendem o conceito de ocupagdo humana, de acordo com a Terapia Ocupacional.
Quando ocorre um desequilibrio no desempenho das atividades, os terapeutas ocupacionais
atuam como facilitador para ajudar as pessoas a lidarem com mudangas, de modo a
continuarem participando ativamente nas atividades importantes de suas vidas (AOTA,
2015).

Portanto, o interesse sobre o tema surgiu bem antes das consideragdes atribuidas a
Terapia Ocupacional relacionadas as reflexdes no que diz respeito as dimensdes em que o
cancer pode comprometer significativamente a vida de uma crianca. A partir das vivencias
que obtive em meu percurso de vida, tenho ciéncia de que a doenga tem por caracteristica
fragilizar o individuo que acaba abdicando do que fazia sentido para si em favor da busca
pela sobrevivéncia. Logo, as criancas também estdo suscetiveis a serem afetadas no que diz
respeito ao desempenho de seus afazeres cotidianos quando estdo em tratamento oncoldgico.

Nesse contexto, o ato de cuidar do outro muito descreve sobre aspectos de amor,
carinho e responsabilidade refletidos do cuidador para quem recebe o cuidado. Quando se
trata do cotidiano das familias de criancas com cancer e das rotinas de cuidados das mesmas
na perspectiva do cuidador muito ja se tem descrito na literatura. Portanto, o presente estudo
faz-se necessario pela observagdo da caréncia de publicagdes a respeito do cotidiano das
criangas através de suas proprias interpretagdes, e assim este trabalho teve como objetivo
compreender as percepgdes de criangas com cancer no estado da Paraiba sobre seu cotidiano

durante o tratamento oncologico.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Apontamentos sobre o cancer infantil: significativo problema de satde publica

A defini¢do do ser crianga pode variar de acordo com a nogdo que se tem da infancia,
sendo entendida como apenas uma fase da vida onde a imaginag¢ao e a liberdade prevalecem,
como também pode ser caracterizada como sendo uma fase onde a crianga se prepara para o
futuro. No entanto a crianga € um sujeito ativo na sociedade produz cultura como qualquer
um de nos independente de classe social, etnia, raca, género e regido (GAZZONI, 2014)

Vygotsky disserta sobre a crianca e os meios que ela utiliza para construir-se como
sujeito diante dos acontecimentos ao longo do periodo da infincia. A crianca se relaciona
com o mundo através de sua particularidade como ser, constroem a singularidade da esséncia
do seu ser como sujeito e isso ndo ocorre de forma isolada, visto que utilizam de ferramentas
dispostas pela sociedade para que possam vivenciar este momento (VYGOTSKY, 2007).

Buscando as interpretacdes das criangas acometidas por doengas cronicas, Moura
(2016) apresenta que elas expdem sobre as nogodes as quais atribuem a todo o processo ligado
a doenca e relaciona a particularidade de cada relato que identificou em seu estudo a
variancia nos meios em que as criangas estdo inseridas, assim como as interpretagdes advinda
da relagdo com o meio que cada uma delas obtém (MOURA, 2016). O significado que cada
crianga ird atribuir ao seu processo de doenca e a compreensao de futuro, ndo estdo apenas
relacionadas a como experimentam os acontecimentos que vao do diagnostico ao processo de
tratamento, para além disso elas sofrem influéncia sobre o0 modo de lidar da propria familia
com o seu caso, da demonstragdo de cuidado que recebe dos mais préximos e da condig¢do
publica da saude de sua regiao (MOURA, 2016).

No que diz respeito ao cancer infantil Amador (2011) destaca que a crianga com
cancer necessita da compreensao das particularidades que compdem o seu universo, o basico
para a efetivagdo do que lhe é posto como direito e que ¢ imprescindivel para a manuten¢ao
da dignidade da vida da crianca (AMADOR, 2011). Segundo o que ¢ exposto pelo ECA
(Estatuto da Crianca e do Adolescente), ¢’ a crianga ¢ garantido direitos fundamentais como a
vida e a saude; a liberdade, ao respeito e a dignidade; a convivéncia familiar e comunitéria; a
educacdo, a cultura, ao esporte e ao lazer ©* (BRASIL, 2015, p.11-12).

Assim em um cenario ideal a crianga acometida pelo cancer ndo expressaria tantos
sentimento relacionados ao enfrentamento de rupturas em seu cotidiano, diante do que ha
presente no ECA (Estatuto da Crianca e do Adolescente) e ao que se tem abordado nas

produgdes académicas nacionais a respeito das fragilidades e da real situacdo do suporte
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publico prestado a esse grupo se tem alcangado conclusdes que demonstram que a condicao
atual vivenciada pela populacgdo brasileira ¢ compreendida como inconstitucional.

De acordo com Amador (2011), a crianga com cancer deve ser apontada como um
paciente extraordindrio pela equipe de saude, visto que fatores como dependéncia,
fragilidade, imaturidade e a complexidade do cancer estardo presentes em todo o curso do
caso que ndo resume-se apenas a crianga individualmente. H4 portanto a necessidade de
compreender crianca, familia e contexto e assim abordar em tratamento a saude em toda a
integralidade de seu conceito, como também procurar entender, abordar e criar estratégias
para as repercussdes da doenga nos aspectos sociais, economicos € culturais que envolvem o
paciente. Assim, a composicdo e o trabalho da equipe deve ser por meio da
multidisciplinaridade e as contribuigdes ao paciente da forma mais completa possivel
(AMADOR, 2011).

O cancer infantil pode ser considerado como um dos problemas de satide publica no
Pais, pois apesar de se ter ciéncia sobre a relevancia da tematica e haver recursos destinados a
investimentos na area, as fragilidades conseguem apresentar-se de forma mais gritante. Uma
das maiores fragilidades encontra-se na articulag@o entre os setores de base e de referéncia e
constata-se o despreparo dos profissionais para lidar com a populacdo em questdo e a ruptura
na disseminagdo de informagdes direcionadas a eles, isso nos diversos niveis de atuagao.
(BRASIL, 2009 apud AMADOR, 2011).

Identifica-se em todo o territorio nacional uma distribuicdo geografica desfavoravel
referente aos polos de atengdo oncoldgica e no que diz respeito a oncologia pediatrica o
cenario ¢ ainda mais desfalcado. A alta em investimentos referentes a polos oncoldgicos de
alta complexidade se dd ao fato da disseminacdo das acdes direcionadas a prevengdo ao
cancer nao surtirem o efeito efetivo ao qual foram propostos e com esse desfalque o indice de
acOes mais intervencionistas precisou aumentar para que a situagdo oncoldgica no Brasil ndo
fugisse ao controle, tendo ciéncia de que chegou a ser a segunda maior causa de mortes por
doenga. (BRASIL, 2008 apud AMADOR, 2011).

No que diz respeito ao cenario regional, na Paraiba o cancer conta com polos de
tratamento em apenas trés municipios do estado, sendo eles a capital Jodo Pessoa, e os
municipios de Patos e Campina Grande que totalizam de acordo com dados do INCA cinco
instituigdes. Ja o cenario infantil especifico conta apenas com duas dessas instituigdes de
tratamento (BRASIL, 2019).

De acordo com as publicagdes da Secretaria de Saude do Estado, a populagao

paraibana acometida pelo cancer vem lutando contra a desconstrucdo da rede oncologica da
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PB nos ultimos anos e sofreu recentemente quedas em garantias de apoio como gratuidade no
transporte intermunicipal, fatos estes associados a cortes e remanejamentos advindos das
novas organizagdes or¢amentarias e de parcerias estabelecidas pelo governo brasileiro.
Grande ajuda a esta rede sdo advindas das ONGs e associagdes que refor¢gam o apoio a esta
populagao, diante do cenario identificado no estado (BRASIL, 2019).

Diante do cenario nacional e regional, faz-se importante investigar como a atengao ao

paciente infantil oncoldgico reflete no cotidiano das criangas em tratamento na Paraiba.

2.2 Nogdes que permeiam o cotidiano das criangas com cancer

A vida humana ¢ regida pelo fazer, o qual ¢ realizado a todo momento e em todo lugar
criando assim um sequenciamento de fazeres que pode ser denominado de cotidiano. > O
cotidiano ¢ um fendmeno complexo, multidimensional e processual, no qual todas as pessoas
estdo inseridas, é a medida da sucessdo da vida humana, sendo a base constituinte da vida,
promovendo o(s) sentido(s) de continuidade da existéncia.”” (ALMEIDA; LEITE; FERREIRA;
CORREA, 2016).

O cotidiano ¢ um conceito bastante abordado nas ciéncias sociais e da satde, e para a
Terapia Ocupacional, segundo Galheigo (2003), compreende a vida do homem em sua
totalidade, e consiste na continuidade do tempo onde desempenha tarefas que unem-se para
um determinado fim, aplicando sobre ele a subjetividade das particularidades de cada ser
(GALHEIGO, 2003).

Como apresentado no guia pratico americano o conceito de ocupacao ¢ usado para dar
sentido a tudo aquilo que pelas pessoas ¢ desempenhado, partindo da perspectiva de que
desempenham motivadas por seu proprio querer ¢ refere-se a necessidade humana de fazer.
(AOTA, 2014). Ha também outro conceito valido para tratar-se nesse estudo, os papéis
ocupacionais, os quais desempenhamos como fun¢do em nosso cotidiano, aplicando mais
uma vez a subjetividade das interpretagdes e significados proprios do individuo ao conceito.
Papeis que assumimos com carater de indicativos a construcdo da nossa identidade devem
sempre manter-se em valorizagdo, pois diferente disso pode significar que ha rupturas no
desempenhar das atividades do cotidiano e com isso fortes indicativos de desequilibrio
ocupacional, prejudiciais a manutencao da relagdo de bem estar entre o individuo e sua vida
(QUIRINO, 2011).

Nesta perspectiva, no que diz respeito ao cotidiano das criangas e os papéis por elas
desempenhados nos diferentes contextos aos quais podem ser encontradas e assim

interagindo com o universo que abrange as trajetdrias referentes a oncologia pediatrica,
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observa-se a predominancia de dois eixos tematicos, os quais a literatura mais se aprofunda
para tentar discutir sendo as noc¢des familiares e o que aborda as proprias nogdes infantis.

As nogdes em relagdo ao ambito familiar, segundo Quirino (2011) pode-se identificar
sob a perspectiva dos familiares de criangas com cancer que observam em seus cotidianos,
tanto em rotinas pessoais como em um ponto mais amplo abordando a dindmica familiar,
alteracdes e sentimentos classificados de uma forma mais geral como sendo de carga mais
negativa (QUIRINO, 2011).

J&4 na perspectiva da propria crianga, como também aquelas identificadas junto ao
publico adolescente, Cicogna, Nascimento ¢ Lima (2010) destacam que em um primeiro
momento tem-se que as criangas e os adolescentes associam o processo relacionado a doencga
com sentimentos identificados como preocupacdes e sofrimentos, € que o tratamento
oncoldgico surge como agente que possibilita uma perspectiva positiva, ao contrario do
momento inicial vivenciado por eles. Discutem ainda a ressignificagdo do processo da doenga
pelas criangas e adolescentes que se dispdem a vivenciar tal processo € que a cura ¢ um
conceito bastante abordado entre eles (CICOGNA; NASCIMENTO; LIMA, 2010).

Sabendo que o cancer afeta de inumeras formas a vida de uma crianca e que a
principal atividade humana que compete a crianga € o brincar, e por meio dele interpretamos
que elas se desenvolvem, se comunicam e aprendem a viver em sociedade, ¢ possivel afirmar
que os tratamentos oncoldgicos interferem entdo nas ocupacdes da crianca. Emanuel Nunes
(2015) cita que ©* Segundo Mandich e Rodger, h4d dimensdes negativas no fazer na infancia
quando este foge da tipicidade para o periodo ou estd ausente no cotidiano’” (MANDICH E
RODGER apud NUNES, EMANUEL, 2015) e afirma que o ambiente esta relacionado ao
desenvolvimento das ocupagdes de uma crianga, apresentando fortes influencias que podem

classificar-se em positivas ou negativas. (NUNES, 2015)
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3 METODOLOGIA

3.1 Natureza e tipo da pesquisa

Esta pesquisa caracteriza-se como sendo de abordagem qualitativa com o proposito
descritivo, foi elaborada para ser desenvolvida através de um estudo de campo, o qual,
buscou investigar o cotidiano de criangas em tratamento oncoldgico em uma casa de apoio,

sob as suas perspectivas € as maneiras de viverem, de pensarem e de sentirem.

3.2 Campo da pesquisa

A pesquisa foi realizada em uma casa de apoio a crianga e ao adolescente com cancer
e seus familiares, situada no bairro de Tambia da cidade de Joao Pessoa, PB. A escolha do
campo da pesquisa justifica-se através da vinculacdo da pesquisadora com o projeto
voluntario intitulado de *’ Projeto Passarinho: vivéncia multidisciplinar de cuidado a crianga
e adolescente com cancer e seus familiares em uma casa de apoio’’ ligado a Universidade
Federal da Paraiba (UFPB), facilitando o vinculo entre a pesquisadora ¢ o local e entre a

crianga e a pesquisadora durante o periodo de coleta dos dados.
3.3 Sujeitos da pesquisa

A pesquisa contou com a participacdo de doze criangas de seis a onze anos que
estavam hospedadas no nucleo de apoio a criangca com cancer para realizagdo de tratamento
oncoldgico na capital, dispostas a participarem, cujo pais ou responsaveis concordaram a
participacdo da crianga na pesquisa. De acordo com Adler e Adler (2019), tem-se que
entrevistar cerca de doze pessoas € suficiente para tirar conclusdes sobre um tema estudado

através de abordagem qualitativa (ADLER, ADLER ¢ EDWARDS, 2019).

A escolha da faixa etaria justifica-se pelo fato de esperar-se da crianga que nestas
idades a mesma possua ou esteja desenvolvendo competéncias e habilidades cognitivas,
emocionais e sociais (RODRIGUES; MELCHIORI, 2014) sendo capazes de participarem

efetivamente da pesquisa atendendo aos padrdes desejaveis para a efetivagcdo do estudo.

3.3.1 Critérios de exclusao
Foram excluidas da pesquisa as criangas com deficiéncia fisica, auditiva, intelectual e

com problemas na linguagem oral.

3.3.2 Identificag@o dos participantes
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O Nucleo de Apoio a Crianga com cancer foi contatado para que a pesquisadora
pudesse selecionar as criangas participantes. Mediante a imprevisibilidade caracteristica do
local o processo de selecdo esteve sujeito a rotina de tratamento das criancas dentro da faixa
etaria descrita no estudo, assim, foi posto como sugestdo pela gestdo do nicleo de apoio que
0 processo ocorresse por meio do contato da casa com a pesquisadora, informando através de

ligagdes.

Os pais ou responsaveis pelas criangas selecionadas foram contatados e informados
sobre a realizacdo da pesquisa, foram convidados a permitirem a participacao da crianga e
receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). S6 apds a permissao dos
pais ou responsadveis as criangas foram contatadas e informadas sobre a realizagdo da
pesquisa, foram convidadas a participarem da pesquisa no periodo referente a coleta de dados

e receberam o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

3.4 Coleta dos dados

A coleta de dados foi realizada entre os meses de novembro de 2019 e janeiro de
2020, através de encontros individualizados no espaco cedido pela institui¢do, no horario que
melhor se adaptasse a rotina pessoal da crianca, respeitando também a rotina da instituicdo. A
coleta de dados aconteceu por meio de entrevista semiestruturada em encontros entre as
criangas € a pesquisadora, tendo como primeira fase o intuito de criacdo de vinculo, sendo

utilizados recursos ludicos com o objetivo de mediar e estimular a participagdo da crianga.

As entrevistas foram gravadas através de um gravador portatil, o qual, ndo foi posto a
mostra para as criancas durante as entrevistas para que nao houvesse desconforto durante a
execucdo, porém, foi explicado que as entrevistas seriam gravadas e armazenadas no
computador pessoal da pesquisadora principal dentro do periodo de trés anos antes de serem
descartadas. A conclusdo do processo de coleta dos dados deu-se através do encerramento da
apuracdo das entrevistas ao atingir doze participantes como estabelecido na metodologia da
pesquisa e os resultados obtidos mostraram-se satisfatorios para a execugdo da discussdao que

foi proposta.

3.4.1 Instrumentos
Os instrumentos utilizados na realizacdo do processo de coleta de dados foram
elaborados especificamente para este estudo a partir da revisdo de literatura, a saber: Ficha de

caracterizacdo dos participantes (APENDICE A) que teve por objetivo a identificacdo das
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criangas selecionadas através dos dados pessoais fornecidos pelos pais ou responsaveis, € 0
Roteiro de entrevista semiestruturado (APENDICE B) que objetivou a investigacdo do

cotidiano da crianga através de sua perspectiva.

A ficha de caracterizacdo dos participantes para obtengdo de dados essenciais da
criang¢a ¢ do acompanhante preenchida pela pesquisadora mediante as informagdes fornecidas
pelos pais ou responsaveis conteve perguntas referentes a dados pessoais (ex.: nome e idade),
escolaridade, situacdo clinica atual da doencga, filiagdo com o local e parentesco com a
crianga. O roteiro foi composto por 4 perguntas abertas referentes a rotina da crianga, as
atividades com maior nivel de satisfagdo em desempenhar e seus principais desejos e

limitagcdes no momento, conforme consta nos apéndices.

3.5 Analise dos dados

Para realizar as andlises dos dados obtidos na pesquisa por meio das entrevistas
recorreu-se a utilizacdo do método de analise de conteido de Bardin (2011), que se
caracteriza como técnica de analise que objetiva interpretar o conteido do material recolhido
através de mecanismos sistematizados. Este método segue os critérios de organizagido de uma
analise contendo etapa de organizacdo desse método, denominada de pré andlise; etapa de
organizagdo, denominada de exploragdo do material; e o tratamento dos resultados

(BARDIN, 2011).

3.6 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CEP) do Centro de Ciéncias Médicas (CCM) da Universidade Federal da Paraiba
(UFPB), fundamentado segundo as diretrizes da Resolugdao 466/2012 da Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa (CONEP) vindo a ser a coleta de dados realizada tdo somente apos o
parecer favoravel (CERTIDAO EM ANEXO) do Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CEP) (BRASIL, 2012).

O posicionamento ético da pesquisadora e dos colaboradores desta pesquisa foram
baseados no que ha explicito nas normas de conduta ética em pesquisas e testes que
envolvem os seres humanos. Levando em consideracdo que a crianca foi o objeto de estudo e
foi proposta a escuta da mesma, questdes €ticas foram postas em pratica para que houvesse o
pleno respeito a integridade de todos os envolvidos. O consentimento dos responsaveis € 0

assentimento das criangas estdo respaldados através do TCLE (APENDICE C) e do TALE
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(APENDICE D), nos quais foi especificado o anonimato garantido a crianga e o direito de

desisténcia da pesquisa a qualquer momento sem danos aos participantes.
3.7 Riscos e beneficios

Os sujeitos envolvidos na pesquisa sdo uma populagdo extremamente sensivel que
estd vulneravel a questdes relacionadas a vida e a morte, pois, tratando-se de criangas que
lutam contra uma doenca terminal, o cancer, estdo suscetiveis no desenvolver desta pesquisa
a riscos relacionados a questdes emocionais, psicologicas, relacionais, e/ou imunologicas.
Para minimizar os possiveis riscos dessa pesquisa, a entrevista ocorreu em um ambiente
reservado, foi garantido o sigilo da participa¢do da crianca e os responsaveis e participantes
estdo cientes através do TCLE (APENDICEC) e do TALE (APENDICE D), foram
esclarecidos que caso sentissem constrangimento em responder alguma das perguntas
contidas no questionario poderiam negar-se a responder e/ou retirar o consentimento de

participag@o da pesquisa, sem que essa acdo a causasse prejuizo algum.

Os beneficios gerados através desta pesquisa ndo amparam apenas as demandas do
campo académico, como também promovem efeitos positivos na populagdo a qual estd sendo
direcionada, na medida em que seus resultados contribuem para a analise da situacdo do

cotidiano de criangas com cancer e fomentam pesquisas complementares.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

As doze criangas foram selecionadas respeitando os critérios de inclusao estabelecidos
na metodologia do estudo. Foi excluida da participa¢do da entrevista uma crianga indicada
pelo nucleo de apoio a crianca com cancer da PB, por apresentar comprometimento na
linguagem oral mediante sindrome além do diagndstico de cancer. As criangas estdo
codificadas com a letra C e o nimero correspondente a ordem em que ocorreram as

entrevistas.

O quadro 1 concentra os dados pessoais de caracterizacdo das criangas participantes
da pesquisa. No quadro estdo descritos dados pessoais como idade, sexo, localidade e
escolaridade. A idade das criangas participantes varia entre sete e onze anos, das quais 06 sdao
do sexo masculino e 06 do sexo feminino. Apenas 05 delas estdo desempenhando atualmente
atividades escolares, porem as que nao estdo desempenhando no momento apresentam
perspectiva de retorno mediante €xito do tratamento que estdo realizando. Com relagdo a
localidade, a maioria das criangas entrevistadas residem em zonas urbanas e apenas 01 reside

em na zona rural.

Quadro 1: Caracterizagdo dos dados pessoais das criangas participantes

IDADE  SEXO LOCALIDADE PARTICIPACAO ESCOLAR
Cl: 10 F SAO BENTO NAO
C2: 11 F TACIMA SIM
C3: 11 F GUARABIRA NAO
C4: 09 F SERRABRANCA NAO
Cs5: 10 M ESPERANCA NAO
Cé6: 07 M PICUI NAO
C7: 07 M PEDRO REGIS SIM
C8: 11 M PIRPIRITUBA NAO
C9: 10 M CAJAZEIRAS SIM
C10: 11 F DONA INES SIM
Cl1: 09 M SAO JOAO DO CARIRI NAO
C12: 08 F POMBAL SIM

Fonte: dados da pesquisa
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O quadro 2 concentra informagdes referentes a caracterizacdo das criangas
participantes da pesquisa com o enfoque nos dados sobre a doenga, como tipo do cancer, tipo
do tratamento, tempo de filiacdo a casa de apoio e parentesco do responsavel com a crianga.
A maioria das criangas entrevistadas possuem o diagndstico de cancer do tipo Leucemia e
realizam o tratamento do tipo Quimioterapia. Trés outros tipos de canceres aparecem na
amostra, sdo eles: Sarcoma de Edwing, Tumor de Wilms e Linfoma. Assim como também
aparece o tratamento do tipo Acompanhamento que diz respeito ao monitoramento da doenga
através de consultas medicas, sendo perceptivel que as criangas entrevistadas estdo em niveis
diferentes do tempo de duragdo do tratamento oncologico. Em relagdo ao tempo referente a
utilizacdo do nucleo de apoio percebe-se que este depende do estagio do tratamento e ao
parentesco dos acompanhantes que também usufruem do nucleo de apoio tem-se uma

unanimidade de maes, ndo excluindo a apari¢ao da avé e da madrasta.

Quadro 2: Caracterizagdo dos dados referentes a doenga das criangas participantes

TIPO DO CANCER TIPO DO TRATAMENTO FILIACAO PARENTESCO
C1: LEUCEMIA QUIMIOTERAPIA 1 ANO MAE
C2: LEUCEMIA ACOMPANHAMENTO 2 ANOS MAE
C3: SARCOMA DE EDWING ACOMPANHAMENTO 9 MESES MAE
C4: LEUCEMIA QUIMIOTERAPIA 10 MESES MAE
Cs: LEUCEMIA QUIMIOTERAPIA 2 ANOS MAE
Ce: LEUCEMIA QUIMIOTERAPIA 17 MESES MADRASTA
C7: LINFOMA QUIMIOTERAPIA 1 ANO MAE
C8: TUMOR DE WILMS QUIMIOTERAPIA 7 MESES MAE
C9: LEUCEMIA ACOMPANHAMENTO 2 ANOS MAE
C10: LEUCEMIA ACOMPANHAMENTO 2 ANOS AVO
C11: LINFOMA ACOMPANHAMENTO 3 ANOS MAE
C12: LEUCEMIA QUIMIOTERAPIA 6 MESES MAE

Fonte: Dados da pesquisa

Com relacdo a andlise das entrevistas, emergiram trés eixos tematicos considerando os
objetivos da pesquisa, que possibilitou o entendimento sobre as repercussdes do tratamento

oncoldgico no desempenho das ocupagdes de criangas com cancer.
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4.1 Categoria A — A rotina da crianga com cancer: priorizagao da satde

Ao serem perguntadas sobre as atividades realizadas em seu dia a dia, tanto no
ntcleo de apoio como em suas moradias, as criancas demonstraram facilidade em descrever
com minucias tudo que desempenhavam e abarcaram todas as ocupacdes que lhes cabiam.
Surgiram descri¢cdes de atividades referentes ao lazer, a participagdo social, ao descanso e
sono, ao brincar, a educacdo, as atividades basicas de automanutencdo e ainda que em menor
frequéncia, as Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVDs).

As criangas conseguiram de maneira critica apresentar seus sentimentos acerca do
fazer ou da ruptura do desempenho em determinadas atividades que descreveram. Bernardes
e Matos (2003) quando discorrem sobre a ideia de autoconceito tratam de maneira a deixar
claro o entendimento de que tal conceito a nada mais se refere que o simples jeito ao qual a
crianga poe-se a respeito de suas interpretacdes tendo como premissa as construgdes acerca
de suas experiéncias de vida, tais como os seus pensares, fazeres, seus ideais e a respeito da
subjetividade e em que a emprega (BERNARDO; MATOS, 2003). Sendo assim capazes
diante dessa reflexdo de falarem sobre si mesmas identificando aquilo que priorizam.

Como veremos nos exemplos expostos a diante, as criancas em suas falas
abordaram um rico conteudo para analise a respeito de suas prioridades no periodo em que
vivenciam o tratamento ao cancer, mesmo que para as mesmas tal compreensdo ndo tenha
atingido o apice de sua maturacdo trataram com graga e eficiéncia a temdtica em suas
colocagoes.

Ainda referenciando Bernardes e Matos (2003), os autores indagam a reflexdo
sobre a influéncia do autoconceito discutido com a priorizagao das atividades relacionadas ao
cuidado a satde que sdo observadas a medida que sdo postas como destaque pelas criancas

(BERNARDO; MATOS, 2003), como nos trechos a seguir:

3

[...] eu ndo fico a noite aqui, eu ... eu s6 passo o dia e a tarde. Ah! de noite eu vou para a casa de apoio onde

eu fico, que ¢ da minha cidade, que é perto do hospital, ai minha mde acha bom que ai ela pega a ficha bem

cedinho. Ai é assim que eu faco. > (C1)

— E quando vocé esta aqui em Joao Pessoa, daqui da casa da crian¢a vocé sai para algum canto?

IE]

(Pesquisadora) — ¢ Ndo ... Para o hospital, tem canto melhor? Para se cuidar *’— S6 para o hospital? Vai e

s

volta? (Pesquisadora) — *’ Vou e volto para cd, ndo saio ndo.”” — Vocé dorme aqui? (Pesquisadora) —

durmo sempre que venho para Jodo Pessoa, s6 venho para me cuidar.”” (C2)
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" [...] ai eu vou para o hospital e passo no doutor antes de ir para o remédio. Ai quando acaba ld no hospital eu

venho para ca na van, (nome do motorista do transporte do nucleo) ou aquele velhinho que traz a gente de ld e

vem mais gente também. Eu ndo fagco muita coisa aqui ndo [...] © (C6)

“ [...] quando estou aqui faco as coisas aqui na casa porque aceita a gente que vem de longe para ir no

hospital de cincer e quem ndo tem onde ir para ndo ter que vir e jd voltar, quem mora longe como eu.”” (C11)

" Sim! Quase esqueco do principal né? Eu vou no hospital e depois que eu saio do hospital eu venho dormir na

casa da crianga com cancer ou entdo eu vou para minha casa de volta.”’ (C12)

Em rela¢ao ao modo como as criangas lidam com as demais atividades do dia a dia no
nucleo de apoio, para além daquelas relacionadas a manutengdo da vida, observa-se que estas

sdo postas em segundo plano, para que o foco fique no tratamento da doenca:

—E o0 que mais vocé faz aqui, fora brincar, assistir, dormir? (Pesquisadora) — ’ Fora matar o tempo de ter
que esperar ir ver o médico ou tomar quimioterapia eu fago mais isso mesmo, sabe? Sim! E eu como, mudo de
roupa, fago xixi [[Risos]] normal como em casa. [...] faco as outras coisas também normal de todo dia né? Tem
que comer, tomar banho, dormir, que nem gente normal pra ndo morrer. Porque assim? Tem gente que ndo faz

isso?”’ — Tem sim. (Pesquisadora) — *’ E ndo gosta de viver ndo ¢é? [[Risos]] Ficar fedendo e com fome?

Quem jd viu em? ** (C5)

“ Eu venho em um dia, ai fico por aqui para esperar dar a hora de ir para o hospital e fico s6 mexendo no

s

celular mesmo’’ — Vocé dorme aqui? (Pesquisadora) — ’ Sim, quando eu volto do hospital, ndo tem como ja

voltar porque eu moro ld no fim do mundo, longe demais, nam! Ai tem que vir para ca [...] Eu vou dormir e

quando eu acordo é so esperar saber a hora que vai voltar para casa mesmo, tem vezes que chega gente para

brincar por aqui ai eu vou enquanto ndo tenho que me arrumar para ir embora.”’ (C9)

4.2 Categoria B — Restricdo V.S Ressignificacdo: espagos, liberdade e oportunidades

Apos processo de andlise ¢ possivel compreender o posicionamento das criangas
acerca das interferéncias palpaveis do acometimento da doenca refletidas na maneira pela
qual experimentam o desempenhar de seu cotidiano. Surgiram discursos baseados nas
percepcoes sobre os lugares de moradia e do local de apoio ao tratamento. Algumas criangas

percebem que perdem a possibilidade de explorar os lugares do entorno onde fazem o
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tratamento e outras encontram a possibilidade de explorar novos lugares, apesar de restri¢des

impostas pelo tratamento:

—E vocé s6 vai para o hospital, quando estd em Jodo Pessoa? (Pesquisadora) — *’ Basicamente visse. Eu
tenho medo de sair aqui e também minha mde quando vai resolver as coisas que tem que resolver do cancer ela

prefere ndo me levar porque aqui anda muito e é quente demais. Ai ela ndo me deixa sair s6 como em casa, eu

ando muito ld pra todo canto eu vou sé mesmo e aqui, ndo.”’ (C5)

" Eu sinto que la tenho mais liberdade para fazer tudo que eu quero.”’ (C6)

“ [...] vou no shopping ai da frente so6 andar um pouquinho no ar condicionado [[Risos]] so que eu ndo posso

ficar muito por la porque eu uso sonda ai minha mde que faz as coisas nela para eu ndo me machucar ou fazer

errado e dar algum problema, ela tem medo.”” (C8)

“ [...] Vou resumir. [...] La é muito bom e eu fago de tudo.”” (C10)

Apesar do que consta acima, ainda trabalhando com a ideia de autoconceito, agora
se referindo a autonomia plena do sujeito, observa-se a partir da visdo das criancas sobre as
construcdes de afirmag¢do de seus quereres certo aproveitamento, mesmo que por elas
despropositado, as situacdes que o momento que vivenciam oportunizam a elas
(BERNARDO; MATOS, 2003).

Assim a relacdo entre a cotidiano descrito por Galheigo (2003) e os papeis
ocupacionais que nele as criangas desempenham pode ser interpretada a modo que as criangas
estdo dispostas sim a vivenciarem o que a elas € oportunizado com o tratamento oncologico,
porém isso ndo implica afirmar que simpatizam com a diminui¢do da autonomia que elas
exemplificam, visto que como criangas, a pouco iniciaram o processo de modificagdo em
suas vivencias e ¢ entendivel o estranhamento do que estdo vivenciando neste periodo
(GALHEIGO, 2003).

No entanto, observa-se que apontam uma transformagdo no modo de
enfrentamento das mudancas ocasionadas pelo acometimento da doenca e a partir das
analises das entrevistas foi possivel compreender a ressignificagdo dos papeis ocupacionais,
os quais dedicavam-se como indicado por Quirino (2011) e com toda a inversdo de
prioridades, trocas de contexto e novas formas de experimentacdes aos enfrentamentos em
seu cotidiano, vemos que os papeis ainda caracterizam-se como prioritarios, apesar de terem

necessitado de tal estratégia, como a ressignificagdo para manter-se ativos e funcionais

28



(QUIRINO, 2011). Os recortes a seguir podem exemplificar o modo como podemos
identificar na apresentacdo da rotina das criangas as potencialidades funcionais que as

mesmas ja exercem, mesmo que nao consigam atribuir valor a tais.

7 [...] as vezes minha mde me leva para a lagoa, as vezes é de tarde quando a gente ndo tem consulta e quando

é de noite a gente vai para ver as estrelas ld e aquela fonte que tem.”” (C4)

“ [...] quando eu estou aqui eu acho que vim a passeio e fico so de boas deitada, assistindo, jogando, vendo a
vida de quem passa ai na frente, quem sai do shopping. As vezes vou no shopping, na lagoa, ja fui na praia uma
vez com minha avo pra ela ver o mar [[gargalhada]] ela chorou e tudo. [...] meu cabelo agora estar no zero e

eu gostei mais assim. Acho que nunca mais eu vou deixar ele crescer, assim ndo faz calor e ndo gasta com

negécio de lavar. Eu acho mais bonito assim [...] " (C10)

“ [...] quando (nome de outra crianga) esta na casa também ai é que eu brinco com ela, a gente faz concurso de

danca e uma vez foi passear na lagoa que tem ali.”’ (C12)

4.3 Categoria C — Atividades significativas como estratégia de enfrentamento ao cancer
infantil

Sobre os questionamentos a respeito das atividades que desejavam desempenhar, as
criangas referem a ruptura do fazer em por causa do tratamento oncoldgico, porem também
posicionam sua fala acerca de atividades as quais ndo possuiam idade ou maturidade
necessarias para tal. Quando indicadas a refletirem sobre as atividades que mais

aproximavam-nas da plena satisfacdo quando desempenhadas, obteve-se como respostas:

“ ajudar as outras pessoas, aproximar as pessoas’’. (C1)
© Jogar capoeira é a coisa melhor que tem. Gosto demais”’. (C2)
“ Desenhar meus desenhos. Eu crio”’. (C3)
“* [...] eu gosto de me maquiar, passar batom igual a minha tia [...] E o que eu mais gosto de fazer’’. (C4)

" Comer! Nem pergunte outra. [[Risos]] . (C5)

“ Balangar no balanco/...] . (C6)
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“ Andar de bicicleta!”. (CT)

“ [...} aprender coisas novas. Eu gosto de ir atrds de saber das coisas [...] . (C8)

“ Tudo que for de esporte [...] . (C9)

“ Andar de moto”’. (C10)

“ Gosto mais de cuidar dos meus bichos [...] . (C11)

“ De brincar/...] . (C12)

Todas estas atividades citadas pelas criancas podem ser desenvolvidas como
estratégias para amenizar o enfrentamento do cancer e sua repercussao no cotidiano. O nucleo
de apoio a crianga com cancer da Paraiba realiza um trabalho potente em relagdo a proposta
de normaliza¢do do cotidiano dessas criangas construindo em parceria com a Universidade
Federal da Paraiba através de projetos de extensdo desenvolvidos na casa que contam com
profissionais da area da saude em formag¢do como Terapeutas ocupacionais, enfermeiros,
nutricionistas, médicos, odontologistas, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, farmacéuticos,
dentre outros. Assim estes estudantes junto com a administracdo da casa desenvolvem
oficinas, atividades pontuais, orientagdes, elaboragdo de comemoragdes das datas festivas
nacionais e regionais, dentre outras atividades que proporcionam certa diminui¢do ao

enfrentamento das criangas em relagdo ao cancer como presente nas seguintes falas:

¢’ [...] eu participo das festinhas quando tem e me apresento, eu me divirto aqui’’.

" Sim! E eu gosto sempre que venho e consigo ir para as aulas, eu acho que é aula
que chama, ou sei ld, ali nas salas que a gente vai e faz coisas, eu ja fiz coisa com jornal,
minha avo fez uma toca de croché para mim e uma vez teve isso de fazer coisa de cabelo e eu

aprendi a fazer uma tranga em mim mesma [...]

Para lidar com as alteragdes estabelecidas no momento de tratamento ao cancer as

criangas buscam orientagdes aqueles que posicionam-se como referéncia, ou seja, os
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profissionais da satde, os responsaveis, parentes mais proximos e naqueles que detém o
poder de mudanga mais abrangente, como gestores e governantes.

A nivel regional, como exposto no referencial deste estudo, assim como em todo
territorio nacional se faz conclusivas as diversas fragilidades acerca do cuidado prestado a
populagdo com cancer (BRASIL, 2008 apud AMADOR, 2011). O tratamento especializado
direcionado a crianca com cancer e seus proximos como sugere Amador (2011) pode ser
visto, partindo do que se conheceu das criangas com o estudo, como amenizador dos
enfrentamentos se assim entdo forem devidamente aplicados (AMADOR, 2011). Quando
expostas a situagdo que atualmente encontram-se as criangas com cancer do estado da
Paraiba, h4 forte tendéncia as mesmas vivenciarem desequilibrios em seu cotidiano como
discutido e exemplificado acima. (MOTTA; CAMARGO; PINHEIRO, 2013).

Portanto, ¢ possivel identificar que fazer uso e potencializar o que ha de mais proprio
a essas criangas, como as atividades cotidianas que retiram-nas da imersdao no universo da
doenca e do tratamento e incitam a reflexdo sobre o olhar da situacdo com uma perspectiva
positiva a partir da subjetividade propria de cada uma delas, visto que tais atividades as
criancas definem como as que mais gostam de realizar na vida podendo assim, vir a amenizar

os enfrentamentos do cancer repercutidos em seus cotidianos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Ao dar voz as criancas neste trabalho, buscou-se compreender as suas percepgdes
sobre o cotidiano durante o tratamento oncoldgico e assim levar a reflexdes sobre os
enfrentamentos experimentados por elas. As criancas entrevistadas apresentam experiéncias
proprias acerca do desempenho de diversos papéis sendo destacados por elas o papel de filho
(a), estudante, neto (a), irmao (a), primo (a) e amigo (a) os quais sdo considerados
extremamente importantes e classificados como mais desempenhados em suas vidas.

A adaptagdo da nova rotina por conta do tratamento oncoldgico acontece aos poucos,
€ para umas, com o0 avango no tratamento, ¢ possivel ter expectativas com o retorno gradual
as atividades que por hora foram interrompidas, j& outras se encontram em um processo de
adaptacao mais inicial e apesar disso conseguem demonstram possuir perspectiva de retorno a
execugdo das atividades. Elas ressaltam o papel significativo da rede de suporte familiar, do
nucleo de apoio e dos profissionais de satde para essa adaptagao.

O principal resultado obtido com o estudo foi a concretizagdo das nogdes sobre o
cotidiano da crianga com cancer através do relato de sua propria perspectiva sobre o assunto
que ocasionou em descobertas sobre os enfrentamentos vividos por elas nesse periodo de
tratamento como a percep¢do da diminuicao de sua autonomia e a privagdo de liberdade; a
perda do controle sobre o desempenhar de suas proprias atividades e papéis ocupacionais e a
descoberta de fatores que contribuem para a constru¢do do sentimento de normalidade em sua
vida. Como principal desafio para a elaboracdo desse estudo, atribui-se a escassez de
producdes da Terapia Ocupacional voltada para a tematica, porém a contribuicdo de outras
areas de conhecimento proporcionou a elabora¢do de uma discussdo ampla e interdisciplinar.

Para a Terapia Ocupacional ao buscar se inserir nesse contexto contribuindo para
constru¢des das intervengdes de aten¢do a crianga com cancer indica-se abordagens que
incluam a orquestracao do tempo; manutengdo e fortalecimento de vinculo familiar, escolar,
dentre outros; orientacdo sobre educagdo em saude; resgate da autoestima, assim facilitando a
constru¢do de estratégias capazes de contribuir para a ressignificagdo desse processo € a
minimizag¢do dos enfrentamentos causados pelo cancer no cotidiano das criangas com cancer.

Por fim, considera-se a importancia dessa tematica para o campo da saude para que
ocorram novas pesquisas ¢ aprofundamentos na area para o desenvolvimento de uma maior
efetividade no cumprimento de politicas publicas que prestem cuidado e atencdo ao publico

oncoldgico infantil e para a ampliacdo das discussdes e agdes acerca do cotidiano de criangas
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com cancer, visto a existéncia de uma pratica profissional e direcionamento tedrico voltados

ao processo de hospitalizagao, constando assim a necessidade de uma mudanca neste cenario.
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ANEXO

Certiddo de aprovagdo do comité de ética em pesquisa

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS

" MEDICAS DA UNIVERSIDADE “{ @"“‘“"M i
wi FEDERAL DA PARAIBA / CCM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O COTIDIANO DE CRIANGAS EM TRATAMENTO ONCOLOGICO
Pesquisador: Angela Cristina Domelas da Silva

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 19484119.4.0000.8069

Instituicao Proponente: UFPB - Centro de Ciéncias Médicas/CCM

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.543.507

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa académica para fins de Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC), sobre o
cotidiano de criangas que estdo em tratamento oncolégico e sera desenvolvida pela pesquisadora Katylene
Rebeca Batista Bronzeado, aluna do Curso de Terapia Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba,
sob a orientagao da Prof.2 Dr. Angela Cristina Dornelas da Silva.

Estudo do tipo descritivo,com abordagem qualitativa a ser realizado em uma casa de apoio & crianga e ao
adolescente com cancer e seus familiares, situada na rua Deputado Odon Bezerra, nimere 215 na bairro de
Tambia da cidade de Joao Pessoa. A amostra sera composta por

12 criangas de seis a doze anos que estejam se beneficiando da hospedagem do nlicleo de apoio a crianga
com cancer para tratamento oncolégico.

Todo o processo de coleta de dados sera realizado na casa de apoio a crianga com cancer no periodo
setembro a novembro de 2019, através de encontros individualizados no espago cedido pela instituigao, no
horario que melhor se adapte a rotina pessoal da

crianga, respeitando a rotina da instituicdo. A coleta de dados acontecera entre as criangas e a
pesquisadora com o intuito de criagdo de vinculo como primeira fase, na qual, serdo utilizados, no encontro,
recursos ludicos com o objetivo de mediar e estimular a participagao da crianga para com as atividades que
serdo direcionadas a elas na segunda fase, a qual, ira dar-se por meio de uma entrevista semiestruturada.
As entrevistas serdo gravadas através de um gravador portatil, e serdo armazenadas no

Endereco: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, Sala 14 - Cidade Universilaria Campus 1

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900

UF: PB Municipio: JOAO PESSOA

Telefone: (83)3216-7308 E-mail: comitedeetica@ccm.ufpb.br
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computador pessoal da pesquisadora principal dentro do periodo de trés anos antes de serem descartadas.
A pesquisadora utilizara de um diano de campo. o qual, tem por objetivo deter todas as anotagées das

observagoes feita pela mesma em campo.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Analisar o cotidiano de criangas em tratamento oncolégico, hospedadas em uma casa de apoio, a partir da

perspectiva das criangas.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os sujeitos envolvidos na pesquisa sdo uma populagao extremamente sensivel que esta vulneravel a
questdes relacionadas a vida e a morte, pois, tratando-se de criangas que lutam contra uma doenga
terminal, o cancer, estao suscetiveis no desenvolver desta pesquisa a riscos relacionados a questoes
emocionais, psicoldgicas, relacionais, e/ou imunolégicas. Para minimizar os possiveis riscos dessa
pesquisa, a entrevista ocorrerd em um

ambiente reservado, sera garantido o sigilo da participagao da crianga e os responsaveis e participantes
estarao cientes através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE). Os responsaveis e os participantes também serao esclarecidos
gue caso sintam-se constrangidos em responder alguma das perguntas contidas no questionario podem se
negar a responder e/ou retirar o consentimento de participagéo da pesquisa, sem que essa agao a cause
prejuizo algum. Caso a crianga

apresente desconforto com a entrevista, serdo utilizados recursos lidicos para remediara tal situagao e a

entrevista sera encerrada.

Beneficios:
A pesquisa vindo a ser efetivada pode produzir novas descoberlas que agregam-se aos saberes

multiprofissionais relacionados a crianga com cancer, particularmente ao campo da Terapia Ocupacional,
resultando na construgdo de conhecimentos acerca da area das ocupagdes humanas

infantil relacionadas com a patologia em questao. Os beneficios gerados através desta pesquisa nao
amparam apenas as demandas do campo académico, como também proverd efeitos positivos na populagao
a qual esta sendo direcionada, na medida em que seus resullados irao contribuir para a analise da situagao
do cotidiano de criangas com cancer e fomentar pesquisas complementares e novas abordagens em saude.

Enderego: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, Sala 14 - Cidade Universitana Campus 1

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7308 E-mail: comitedeetica@ccm.ufpb br
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Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

0O estudo apresenta delineamento metodologico adequado, e atende as observancias éticas recomendadas
para estudos envolvendo seres humanos (Resolugac 466/12.e 510/16 CNS, MS).

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:

Os termos foram devidamente apresentados e redigidos em conformidade com a Resolugao 466/12, CNS,
MS (Projeto completo, Folha de Rosto com as devidas assinaturas,roteiro para colela de dados, carla de
anuéncia, TCLE/Assentimento).

Recomendagoes:

No desenvolvimento da pesquisa observar a metodologia apresentada e aprovada pelo CEP/CCM.

Apresentar o parecer Consubstanciado de aprovagao no setor, cenario da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Na avaliacdo do protocolo de pesquisa ndo foram observados 6bices éticos.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O protocolo de pesguisa foi APROVADO pelo Colegiado do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos -CEP/CCM/UFPB, em Reunido Ordinaria realizada no dia 29 de agosto de 2019, conforme
recomenda a Resolugdo CNS n® 466 de 12 de dezembro de 2012, CNS e Norma Operacional N° 001/2013,
CONEP.

Lembramos gue, apos 30 dias do término da pesquisa, a pesquisadora responsavel, em atendimento a
Resolugdo 466/2012, do CNS/MS, devera anexar (via online)na Plataforma Brasil, através do icone
“notificagdo”, o Relatério Final da pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 20/08/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1418225.pdf 13:22:48
Projeto Detalhado / | Projeto_oncologia.pdf 20/08/2019 |Angela Cristina Aceito
Brochura 13:22:02 |Dornelas da Silva
Investigador
Declaragao de anuencia_oncologia.pdf 20/08/2019 |Angela Cristina Aceito
Instituicao e 13:20:47 |Dornelas da Silva
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Continuacio 0 Parecer 3 543 507
Infraestrutura anuencia_oncologia.pdt 20/08/2019 |Angela Cristina Aceito
132047 | Dornelas da Silva :
Declaragao de certidao_oncologia.pdf 20/08/2019 |Angela Cristina Aceito
Instituigdo e 13:20:31 | Dornelas da Silva
Infraestrutura
TCLE / Termos de | TALE_ONCOLOGIA pdf 20/08/2019 [Angela Cristina Aceito
Assentmento 13:16:40 |Dornelas da Silva
Juslificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_ONCOLOGIA.pdf 20/08/2019 | Angela Cristina Aceito
Assentimento / 13:16:25 |Dornelas da Silva
Justificativa de
Auséncia b
Folha de Rosto folha_rosto_oncologia.pdf 20/08/2019 | Angela Cristina Aceilo
13:15:06 | Dornelas da Silva
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP;
Nao

.?AO ESEDOA. 30 de Agosto de 2019
4 f£~-\ =

! AssinQa por:
laponira Cortez Costa de Oliveira
(Coordenador(a))

Enderego: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, Sala 14 - Cidade Unwversitara Carﬁpus 1

Bairro: CASTELO BRANCO
Municipio: JOAO PESSOA

UF: PB
Telefone: (83)3216-7308

CEP: 58.051-000

E-mail: comitedeetica@ccm ufpb br
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APENDICES

Apéndice A — Ficha de caracteriza¢ao dos participantes

Nome da crianga:

Sexo: Idade: Data de Nascimento: / /

Natural de: Reside em: Estuda? () Sim () Nao

Possui diagndstico de Cancer? () Sim ( ) Nao Qual o tipo do Céancer?

Est4 em tratamento? () Sim () Nao Qual o tipo do tratamento?

Ha quanto tempo frequenta a casa da crianga com Cancer?

Nome do Responsavel:

Parentesco com a crianga: Data de Nascimento: / /

Reside em: Numero para contato: () ()
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Apéndice B — Roteiro de entrevista semiestruturado

Preambulo: Querido participante, agradeco por ter aceitado participar. Esta entrevista ¢
sobre o cotidiano que vocé vive, tendo o objetivo de conhecer a sua rotina aqui na casa da
crianca e também na sua casa. As suas respostas irdo ser gravadas com a sua autorizagao para
uso académico. No momento em que vocé tiver dividas nas questdes da entrevista pode

interromper para que seja explicada.

1 Me conta o que vocé faz da hora que vocé acorda até a hora que vocé vai dormir aqui na
casa da crianca?

2 Agora me conta o que vocé faz da hora que vocé acorda até a hora que vocé vai dormir quando esta
14 na sua casa?
3 E o que vocé mais gosta de fazer na sua vida?

4 O que vocé mais sente vontade de fazer e ndo esta podendo fazer?
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Apéndice C — Termo de consentimento livre esclarecido

Prezado(a) Senhor(a),

Esta pesquisa ¢ sobre o cotidiano de criangas em tratamento oncologico e estd sendo
desenvolvida pela pesquisadora Katylene Rebeca Batista Bronzeado, aluna do Curso de
Terapia Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Prof.* Dr.*
Angela Cristina Dornelas da Silva.

Os objetivos do estudo sdo identificar o cotidiano das criangas que estdo em
tratamento oncologico através da percepcdo da propria crianga sobre o seu dia-a-dia e a
verificacdo das atividades que para elas sdo as mais significativas na vida. A finalidade desse
trabalho ¢ contribuir para novas descobertas aos saberes multiprofissionais relacionados a
criangca com cancer; para a constru¢do de conhecimentos na area das ocupacdes humanas
infantil junto a oncologia; contribuir para a analise da situagdo do cotidiano de criangas com
cancer e impulsionar pesquisas complementares na area.

Solicitamos a sua colabora¢do com a autorizacao da participagao do menor de idade
de sua responsabilidade para a realizagdo da coleta de dados dessa pesquisa que sera realizada
por meio de uma entrevista com a crianga na casa da crianga com cancer da Paraiba durante o
tempo que levar para a crianga responder as quatro questdes que serdo apresentadas. Como
também sua autorizagdo para apresentar os resultados desse estudo em eventos da area de
satde e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da publicagao
dos resultados, o nome da crianga sera mantido em sigilo absoluto. Informamos que os
participantes dessa pesquisa estdo suscetiveis a riscos relacionados a questdes emocionais,
psicoldgicas, relacionais, e/ou imunologicas pelo motivo do acometimento dos mesmos pelo
cancer e a delicadeza de tratar-se do assunto. Serdo tomados todos os cuidados a saide da
crianga durante o periodo de contato com as mesmas e serdo respeitadas todas as normas de
conduta ética em pesquisas e testes que envolvem os seres humanos para que haja o pleno
respeito a integridade de todos os envolvidos e que assim minimizem-se as possibilidades de

vir a ocorrer algum risco citado a crianga envolvida nessa pesquisa.

Esclarecemos que a participagdo da crianca no estudo € voluntaria e, portanto, o(a)
senhor(a) nao ¢ obrigado(a) a fornecer as informagdes e/ou colaborar com as atividades
solicitadas pelo Pesquisador(a). Caso decida ndo autorizar a participagdo da criangca no

estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano, nem
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haverda modificacdo na assisténcia que vem recebendo na Instituicdo. Os pesquisadores
estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer

etapa da pesquisa.

Assinatura do(a) pesquisador(a) responsavel

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participagdo, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo,
declaro o meu consentimento em autorizar a participagdo do(a) menor de idade, a qual, me
responsabilizo da pesquisa, como também concordo que os dados obtidos na investigagao
sejam utilizados para fins cientificos (divulga¢do em eventos e publicacdes). Estou ciente que

receberel uma via desse documento.

Jodo Pessoa, de de

Assinatura do responsavel legal

Contato das pesquisadoras e do Comité de Etica
Caso necessite de maiores informacoes sobre o presente estudo, favor entrar em contato com:

Katylene Rebeca Batista Bronzeado - Graduanda no curso de Terapia Ocupacional da UFPB - (83)
99905-8039 — katylenerebeca@hotmail.com

Angela Cristina Dornelas da Silva - Professora do Departamento de Terapia Ocupacional da UFPB — (83)
99382-5067 - angeladornelas@yahoo.com.br

Comité de Etica do CCM: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, sala 14 - Cidade Universitaria - Campus
I, Universidade Federal da Paraiba, CEP: 58051-900 - Bairro Castelo Branco - Joao Pessoa — PB
Telefone: (83)3216-7619 E-mail: comitedeetica@ccm.ufpb.br

Apéndice D — Termo de assentimento livre esclarecido
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Querido(a) Participante,

Esta pesquisa ¢ sobre o cotidiano de criangas que estdo em tratamento oncoldgico e
ela estd sendo desenvolvida pela pesquisadora Katylene Rebeca Batista Bronzeado, que ¢
aluna do Curso de Terapia Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo
da Prof.® Dr.* Angela Cristina Dornelas da Silva.

Os objetivos desse estudo sdo perceber o cotidiano das criangas que estdo em
tratamento oncologico através da percepcdo da propria crianca sobre o seu dia-a-dia e
verificar as atividades que para elas sdo as mais significativas na vida. A fun¢do desse
trabalho ¢ contribuir para novas descobertas aos saberes multiprofissionais relacionados a
crianga com cancer; para a constru¢ao de conhecimentos na area das ocupag¢des humanas
infantil junto a oncologia; contribuir para a andlise da situacdo do cotidiano de criangas com
cancer e impulsionar pesquisas complementares na area.

Pedimos a sua ajuda na participagdo da coleta de dados dessa pesquisa que sera
realizada por meio de uma entrevista na casa da crian¢a com cancer da Paraiba durante o
tempo que levar para responder as quatro perguntas que serdo apresentadas. Como também
pedimos a sua autorizagdo para apresentar os resultados desse estudo em eventos da area de
saude e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Caso aconteca a publicagdo
dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo absoluto. Informamos que os participantes
dessa pesquisa estao suscetiveis a riscos relacionados a questdes emocionais, psicologicas,
relacionais, e/ou imunoldgicas pelo motivo do acometimento dos mesmos pelo cancer e a
delicadeza de tratar-se do assunto. Serdo tomados todos os cuidados a sua saude durante o
periodo que estivermos em contato e serdao respeitadas todas as normas de conduta ética em
pesquisas e testes que envolvem os seres humanos para que haja o pleno respeito a
integridade de todos os envolvidos e que assim minimizem-se as possibilidades de vir a

ocorrer algum risco citado a crianga envolvida nessa pesquisa.

Esclarecemos que a sua participagdo no estudo ¢ voluntdria e, portanto, ndo ¢
obrigado(a) a fornecer as informacgdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo
Pesquisador(a). Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento
desistir do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem havera modificagdo na assisténcia que
vem recebendo na Instituicdo. Os pesquisadores estardo a sua disposi¢ao para qualquer

esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.
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Assinatura do(a) pesquisador(a)

Eu aceito participar da pesquisa, que tem o objetivo de identificar o cotidiano das
criangas que estdo em tratamento oncologico através da percepcao da propria crianga sobre o
seu dia-a-dia. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que
posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir
sem que nada me acontega.

Os pesquisadores tiraram minhas davidas € conversaram com 0s meus pais e/ou
responsaveis. Li e concordo em participar como voluntario da pesquisa descrita acima. Estou
ciente que meu pai e/ou responsavel receberd uma via deste documento.

Jodo Pessoa, de de

Assinatura do participante (menor de idade)

Contato das pesquisadoras e do Comité de Etica
Caso necessite de maiores informacoes sobre o presente estudo, favor entrar em contato com:

Katylene Rebeca Batista Bronzeado - Graduanda no curso de Terapia Ocupacional da UFPB - (83)
99905-8039 — katylenerebeca@hotmail.com

Angela Cristina Dornelas da Silva - Professora do Departamento de Terapia Ocupacional da UFPB — (83)
99382-5067 — angeladornelas@yahoo.com.br

Comité de Etica do CCM: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, sala 14 - Cidade Universitaria - Campus
I, Universidade Federal da Paraiba, CEP: 58051-900 - Bairro Castelo Branco - Joio Pessoa — PB
Telefone: (83)3216-7619 E-mail: comitedeetica@ccm.ufpb.br
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