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RESUMO

Este trabalho se refere a uma pesquisa exploratoria qualitativa cujo objetivo é
compreender a percep¢do da experiéncia de criangas e adolescentes em tratamento
oncologico, relacionando-a ao contexto familiar. Participaram deste estudo, seis
pacientes oncologicos pediatricos assistidos pela Liga Mossoroense de Estudos e
Combate ao Cdncer e seus respectivos responsaveis. A analise baseou-se em desenhos
do publico pediatrico e entrevista com acompanhantes através da Escala de Avaliagdo
da Coesdo e Adaptagdo Familiar - FACES IIl. Como conclusdo observou-se que as
criangas sonham com uma vida sem restri¢ées e a doeng¢a agrega coragem e autonomia
para suas rotinas. Ademais, necessitam de suporte familiar comumente centrado na
figura materna e suporte dado pelo ludico. Em contrapartida, para os acompanhantes, o
elemento essencial foi a manutengdo da coesdo familiar e, o de maior dificuldade, a
capacidade de adapta¢do. Portanto, o estudo contribui para o mapeamento das
dificuldades associadas ao adoecimento infantojuvenil pelo cdancer, a partir da
compreensdo emocional deste evento para a crianga e sua familia.
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SERIES OF INTERPRETIVE CASE STUDIES: THE CHILDREN'S PERSPECTIVE
ON CANCER

ABSTRACT

This paper refers to a qualitative exploratory research whose objective is understanding
the perception of children and adolescents undergoing cancer treatment, relating it to
family context. Six pediatric cancer patients assisted by Mossoroense League for Studies
and Fight against Cancer and their respective guardians participated. The analysis was
based on drawings of the pediatric population and interviews with companions through
the Family Cohesion and Adaptation Assessment Scale - FACES III. Children dream of
a life without restrictions and disease adds courage and autonomy to their routines.
Besides, they need family support centered on the mother figure and support given by
ludic. On the other hand, for companions, the essential element was the maintenance of
family cohesion and, the most difficult, the ability to adapt. Therefore, the study
contributes to the mapping of difficulties associated with childhood illness from cancer,
based on the emotional understanding of this event for children and their family.

KEYWORDS: Child, Adolescent, Cancer pain, Psycho-oncology, Oncology.
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INTRODUCAO

O cancer ¢ uma doenca de diversas repercussdes na vida do doente e de sua
familia ou cuidadores proximos. Mesmo com um prognostico relativamente melhor se
comparado ao acometimento em outras faixas etarias, o cancer infantojuvenil caracteriza-
se por uma série de experiéncias estressantes e carregadas de sofrimento para a crianga e
sua familia (NASCIMENTO et al, 2010). Geralmente envolve um tratamento prolongado
que demanda cuidados e necessidades de mudancas, os quais podem levar a crianga, o
adolescente e seus familiares a um estado de depressdo, isolamento, desesperanca,
inferioridade e inadequagdo, com aumento do risco de problemas psiquidtricos e
sofrimento mental. Essas mudangas impulsionam a busca de um sentido, a medida que as
pessoas tentam compreender uma experiéncia tdo confusa e arrasadora, acompanhada de
uma série de demandas e responsabilidades (NASCIMENTO et al, 2010).

A crianga que vivencia o cancer, em paralelo, também convive com o sentimento
de dor, o qual pode surgir em resposta a inimeras situa¢des, como a dor em relagdo a
alguma alteragdo fisica, resultante do tratamento, do distanciamento que a doenca impde
em relacdo a sua familia, pela saudade e pelo rompimento com os amigos. Sobre esta
ultima, a crianga que possui seus vinculos rompidos momentaneamente pode apresentar-
se mais rebelde, com raiva, tentando demonstrar insatisfacdo ¢ defender-se deste
sofrimento (SOUZA et al, 2012).

Face ao comprometimento dos processos de autonomizacao em relagdo as figuras
parentais; das alteragdes na sua imagem corporal como perda de cabelo, aumento de peso
e até amputacdo de membros; das inimeras limita¢cdes que a doenga, a hospitalizagdo e
os tratamentos acarretam; bem como da privagdo dos seus cenarios de vida e do convivio
com o seu grupo de pares; a doenga oncologica expde a crianga a inumeras situagoes de
intenso e prolongado estresse (MACHADO, 2014).

Dessa maneira, o cuidado nessa area demanda tempo e dedicagdo e inclui o
componente ético e emocional, o aspecto cognitivo, a percepcdao, o conhecimento e a
intui¢do. Nesse contexto, o cuidado mental precisa ser levado em conta ao ser oferecido
a todos os membros da familia (NASCIMENTO et a/, 2010). Para alguns autores, a
pratica do profissional ¢ influenciada pelas suas experiéncias, desde o inicio de sua

formacdo; portanto, ¢ importante a inclusdo de temas voltados a satide mental dos
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individuos, tanto dos pacientes e seus familiares, quanto dos profissionais de satide, nos
curriculos de graduacao (MESQUITA et al, 2013).

Com base nessas consideragdes, este estudo, vinculado a Universidade do Estado
do Rio Grande do Norte (UERN) e a Liga Mossoroense de Estudos e Combate ao Cancer
(LMECC), teve como objetivo compreender a percepgdo que as criancas e adolescentes
em tratamento oncoldgico possuem sobre sua propria experiéncia, com énfase na dor que
o cancer abarca e sua multidimensionalidade para tal paciente, relacionando essa

percepcao com o contexto familiar.

METODO

Esta pesquisa possui viés exploratério em perspectiva qualitativa, buscando
analisar a convivéncia do paciente oncoldgico infantojuvenil com o diagnostico e o
tratamento de cancer, por meio do método projetivo e da fenomenologia interpretativa. O
entendimento do lugar das técnicas projetivas com base fenomenoldgica se baseia no fato
dos desenhos e historias fazerem parte do universo infantil, assim como o brinquedo, de
tal forma que ndo se trata apenas de um instrumento, mas sim de um idioma e linguagem
proprios da dimensao ludica e simbolica da infancia, assim como o discurso oral ¢ a
linguagem mais direta no mundo adulto. As imagens, desenhos e historias fazem parte
das sessoes ludicas e, sejam livres ou solicitados, por estimulos externos ou espontaneos,
propdem uma analise fenomenologica para entender a crianga (SIQUEIRA, et al. 2015).

Portanto, o carater projetivo ¢ capaz de proporcionar uma investigagdo dindmica
e holistica da personalidade humana. Em uma sessdo de desenhos ¢ possivel pedir um
desenho livre ou solicitar algo estruturado. Um bom tema pode ser o desenho da pessoa,
amplamente estudado na psicologia e que traz a possibilidade do autorretrato ou da
identificacgdo de figuras proximas, como os pais, além de carregar a auto imagem e trazer
o corpo para foco das reflexdes (BARTOLI, 2019).

Além disso, outro viés de andlise se baseia na fenomenologia interpretativa.
Existem trés principios tedricos da Analise Fenomenologica Interpretativa (AFI). Em
primeiro lugar, a AFI valoriza as proprias perspectivas dos participantes em suas
experiéncias, preocupando-se com a forma como a pessoa liga e integra elementos
discretos de percepgdes, memorias, julgamentos, suposi¢des e crengas sobre algo em uma

experiéncia unificada e significativa (TOMBOLATO; SANTOS, 2020). Em segundo

Ayvu: Revista de Psicologia, v. 09, 2022



Serie de estudos de caso interpretativos: o olhar infantojuvenil sobre o cancer

lugar, a AFI est4 essencialmente comprometida em examinar de perto a experiéncia unica
e particular de cada participante, a partir da qual emergem os temas que respondem as
perguntas da pesquisa (DUQUE; GRANADOS, 2019). Em terceiro lugar, a AFI estd na
linha da tradi¢@o interpretativa - isto ¢, hermenéutica - e ndo na tradi¢do descritiva da
fenomenologia (SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009). Isso esta implicito no conceito
de dupla hermenéutica: os participantes tentam entender a experiéncia (a primeira camada
hermenéutica) sobre a qual o pesquisador faz sua propria interpretagdo (a segunda
camada). Como tal, a AFI emprega amplamente uma abordagem realista (REID;
FLOWERS; LARKIN, 2005), reconhecendo a independéncia do objeto de pesquisa do
pesquisador e a universalidade do particular.

A AFI, no entanto, ainda propde que a experiéncia dos participantes e a
interpretacdo do pesquisador permanecam subjetivas. Ou seja, embora ndo descarte
completamente a universalidade na experiéncia individual, ela enfatiza a natureza
subjetiva e particular dos significados e sentidos envolvidos (SMITH; FLOWERS;
LARKIN, 2009), mesmo considerando que tanto os participantes quanto o pesquisador
podem alcancar objetividade (e, portanto, universalidade e generalizacdo) em seus
conhecimentos e experiéncias, percebendo e conhecendo a mesma realidade
(TOMBOLATO; SANTOS, 2020).

A AFI ¢ uma justificativa para as pesquisadoras serem as proprias analisadoras
dos dados projetivos. Isso porque elas obtiveram contato prévio com as criangas e pais
mediante um ano de convivéncia em projeto de extensdo com palhagoterapia. A partir
desta vivéncia quinzenal com as criangas, vinculos foram criados, a confian¢a dos pais
foi obtida e uma visdo mais holistica de cada crianca foi estabelecida, em termos de
personalidade e formas de enfrentamento. Portanto, com a subjetividade necesséria para
entender o objeto de analise, optou-se por uma interpretagdo proveniente de visdes mais
amplas dos participantes analisados.

Os participantes do estudo consistem em seis criangas e adolescentes, entre seis €
dezesseis anos, diagnosticados com cancer, bem como seus respectivos responsaveis em
tratamento em hospital especializado. Na legenda de cada um dos desenhos foi descrita a
idade dos participantes, para melhor entendimento e contextualizagdo dos materiais

apresentados.
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Todos os dados foram coletados entre agosto de 2019 e fevereiro de 2020. Para a
coleta, aproveitou-se os espacos de lazer da ala pediatrica do hospital, como as mesas de
desenho e a sala de brinquedos, a fim de proporcionar um ambiente mais harmoénico para
a conducao dos desenhos de natureza tao intima a esse publico.

A andlise de dados baseou-se nos desenhos realizados por meio das seguintes
perguntas norteadoras: 1. Como vocé se sente quando est4 aqui no hospital realizando o
seu tratamento? 2. Qual o seu sonho para quando sair do hospital (obtiver alta)? Assim,
as respostas foram analisadas tentando-se tracar perfis de perspectivas do paciente
oncologico pediatrico frente ao processo de adoecer. Isso foi realizado por perspectiva
projetiva e subjetiva, ou seja, pela expressdo grafica de conteudos referentes a esta
vivéncia emocional, assim como a analise ocorreu mediante sensibilidade do autor do
desenho e descricdo da maneira que ele vé e sente sua realidade. Ademais, foi feita uma
comparacdo entre a interpretacao dos desenhos de cada grupo e a situagado clinica deles,
através dos prontudrios, a fim de tentar relacionar sua forma de encarar a doenga com a
gravidade desta.

Por fim, foi realizado o questionario dos acompanhantes utilizando a anélise da
Escala de Avaliagdao da Coesdo e Adaptagao Familiar - FACES III. Essa escala, por sua
vez, foi adaptada para o portugués e avalia a coesdo, ou seja, a capacidade da familia
manter-se unida apesar das adversidades e, a adaptacdo, capacidade dos membros
familiares modificarem seus papéis e regras de funcionamento de acordo com a situagao
(NUNES; LEMOS, 2010).

A pesquisa foi submetida ao comité de ética da Universidade do Estado do Rio
Grande do Norte (UERN), sob CAAE 14614719.0.0000.5294 ¢ parecer 1.361.617, no dia
02 de agosto de 2019, juntamente com a carta de anuéncia do representante legal do
hospital. Todos os participantes receberam um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) que foi lido e assinado apods aceitarem participar da pesquisa, bem
como um Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) aos menores de idade
capazes de assina-lo. Para a preservacdo do anonimato dos sujeitos participantes da
pesquisa, condi¢do indispensavel a manutengdo da ética cientifica, esses foram
identificados por meio de nomes ficticios que representam super herois, suprimindo a

necessidade do anonimato e garantindo que essas criangas sejam representadas como
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quem realmente s3o: verdadeiras heroinas. Além disso, a cidade de estudo ndo foi

divulgada.

RESULTADO

Crianca 1

Figura 1 - Desenho Livre desenhado por Vitva Negra, dez anos.

- VIOVA NEGRA -

Fonte: autoral, escaneada do desenho original e produzida pelo “Canva”.

Este desenho representa a crianca mais extrovertida que lidamos no hospital do
cancer. Desenhou mediante uma pergunta que se remete ao que ela gostaria de fazer
quando saisse curada dali, ou seja, quando o cancer ndo fosse mais um obstaculo na sua
vida e na sua saude para atividades basicas. Interessante como pode parecer uma familia,
dividindo 0 mesmo espago e momento, ¢ também uma mesma pessoa em diferentes fases
da vida. Na direita, poderia ser a menina ainda um bebé, em seu berco, feliz com a sua
inocéncia e o quanto de vida tem dentro de si. Na extremidade esquerda pode ser essa
mesma menina, de volta ao leito, mas agora por conta de uma doenga. Esta menina
cresceu, mas enfrenta hoje o desafio mais importante da sua vida: a luta contra o cancer,
que a faz ter que estar constantemente repousando para poupar energia, como fazia ha

alguns anos atrds como uma recém nascida. No meio, temos uma pessoa mais velha, com



Barros, E; Rodrigues, I. & Nascimento, E. 8

baldes para trazer um pouquinho de alegria para aquelas criangas, a Vitva Negra do
passado e a do presente. Sera que esta seria a Viuva Negra do futuro? Ou ela simplesmente
desenhou os doutores palhacos do Pronto Sorriso? Serd que este ¢ um plano para o futuro?

Além disso, 0 mesmo desenho da Viuva Negra, uma menina muito décil, alegre
e ligada a sua mae, pode ser visto por outro angulo. Mae e filha aparentavam ser muito
amigas e pareciam enfrentar tudo juntas. Era uma relagdo perceptivel que ndo se abalou
com o cancer e o tratamento. Elas pareciam compartilhar os sentimentos e as informagdes,
o que deixava a Vitva Negra muito madura. Nesse desenho, ela representa muito bem o
que ¢ a ida ao hospital para ela, pois € o que nds que estamos de fora vemos também. Na
imagem podemos ver duas criancas fazendo quimioterapia, uma menina que parece ter
quase a mesma idade da Vitiva Negra e uma crianca menor, ambas olham para ela.
Enquanto isso, Vitva Negra chega com baldes nas maos e sorrindo, ou seja, levando
alegria para os demais, algo que se reflete nela mesma, uma vez que parece leve e feliz.
As criangas, por sua vez, também sorriem. A imagem traz uma sensa¢do de amizade e
unido e faz perceber que quando a crianga consegue externar o que sente, como a Viliva
Negra faz com sua mae, ela adquire mais seguranca, podendo passa-la aos amigos,
criando um circulo de forga.

E, por fim, outro elemento foi a mesinha dos desenhos ao lado, como na recep¢ao
da ala pediatrica, que contém lapis de cor e desenhos para pintar. Quase todas as criangas
ficam ao redor dessa mesa com suas maes, aguardando a consulta. Tudo se mistura, bebés,
criangas, doentes, saudaveis, pessoas e palhacos. Ela representa o encontro de todos e,

mais uma vez, ¢ um lago de unido entre as criangas e suas familias.
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Crianca 2

Figura 2 - Desenho Livre desenhado por Homem-Aranha, sete anos.

N e
—,; HOMEM—ARANHA\\'-

Fonte: autoral, escaneada do desenho original e produzida pelo “Canva”.

Este ¢ um desenho feito a partir da pergunta de como ele se sentia ali no hospital
do cancer, e qual sonho teria para quando saisse. A resposta do menino veio na forma de
um s6 desenho. Pelo que foi observado, Homem-Aranha era um menino que pouco
entendia e capturava o ambiente ao seu redor, seja pelo desgaste da doenca ou por sua
personalidade propria. Sua interagdo era escassa, ndo conversava, sempre estava com o
olhar um pouco perdido, apenas de vez em quando abria um sorriso e se mostrava ali. Era
um menino que havia perdido muito da sua coordenacdo motora, ndo conseguia andar
muito bem, assim como para o desenho ndo possuia uma mao firme o suficiente para
liberar sua imaginagdo. Sempre muito introvertido e apegado a familia, que se fazia muito
presente, o menino era extremamente carinhoso com quem deixava entrar no seu mundo,
demonstrando isso em forma de abracos.

O que sera que a crianca quis dizer com este corpo redondo, monolho e de cinco
pernas? E essa boca inexpressiva? Sera que ¢ como ele se enxerga? No mundo, mas ndo
atuante nele. Por conta da sua personalidade, talvez ele ndo tenha conseguido captar o
pedido e ndo tenha representado o ambiente hospitalar e a realidade da sua doenga em um
desenho. Nao se percebe elementos do ambiente da ala pediatrica, por exemplo, nem
mesmo a presen¢a de outras pessoas ou criangas ali. O proprio interesse do menino nao

parecia despertado durante a elaboragdo do desenho. Talvez essa seja sua visdo de pessoa:
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solta, sem base, com uma boca confusa e flutuando no ambiente. Perdido no mundo, ndo

realmente uma parte dele.

Crianca 3

Figura 3 - Desenho Livre desenhado por Thor, seis anos.

L ] — THOR -

Fonte: autoral, escaneada do desenho original e produzida pelo “Canva”.

Neste desenho, Thor atendeu ao pedido de demonstrar algo que o representasse
ali na ala pediatrica. Conforme desenhava também fazia explicagdes sobre o que estava
sendo feito, ou melhor, ele falava primeiro e em seguida era estimulado a desenhar o que
estava contando para as pesquisadoras. Este retangulo enorme representa uma das
cadeiras da sala de quimioterapia da ala infantil, na qual, possivelmente, ele se desenhou
deitado. O boneco maior € o proprio menino, e o outro € um dos bonecos preferidos dele.
Provavelmente a bolinha representada ao lado seja o quimioterapico. Nesse sentido, ele
ainda se mostra um pouco inseguro em relagdo a situagdo vivenciada, bem como seus
tracos nao continuos e fracos podem demonstrar um pouco de fadiga ou falta de interesse
pelo desenho. Parece que sua mente quer estar em outro lugar e ndo na sua realidade. Isso
¢ compreensivel, a crian¢a pode usar sua mente criativa para transformar a realidade, e
parece ser isso que Thor faz. Ele ¢ um menino empolgado e que constantemente quer uma
companhia para brincar, parece que ndo gosta de ficar parado esperando pelo seu

tratamento e precisa preencher sua mente.
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Portanto, dessa forma tdo singela, Thor nos mostra como ele enxerga um dos
momentos que, para muitos, seria a pior parte do tratamento do cancer. E curioso como
aos olhos da crianga isso parece tdo inofensivo. Nem mae, nem coleguinha, o que lhe
chama a atengdo e provavelmente o que lhe da conforto nesse momento € um boneco, que
segura durante toda a sessdo, e a representacdo deste brinquedo, que fica com ele durante
a quimioterapia, serve para reforgar ainda mais a ideia de que Thor usa sua criatividade
para amenizar o ambiente e o tratamento. Inclusive ele se representou sorrindo no
desenho. Isto mostra que, além de ndo enxergar a gravidade que aquele momento
representa, o que ¢ bom em se tratando de uma crianga, ele se apega ao imaginario para
passar por isso. Esta poderia ser uma imagem dele na sua casa com um boneco e uma
bola de futebol ao lado, ou ele no shopping com um resto de sanduiche. A forma como
ele busca representar tal realidade de maneira tdo despretensiosa fala de fuga, de pouca
compreensdo sobre aquele momento e, inclusive, de negagdo ao que ele estd passando.
Ele usa o brinquedo como um verdadeiro companheiro e a brincadeira como uma

ferramenta para escapar da realidade.

Crianca 4

Figura 4 - Desenho Livre desenhado por Jean Grey, treze anos.

— JEAN GREY \;‘

Fonte: autoral, escaneada do desenho original e produzida pelo “Canva”.
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Jean Grey ¢ uma crianca que temos reparado que se encolheu e ndo ¢ mais tao
extrovertida quanto antes, como se estivesse num casulo de si mesma. Contudo, ¢ ainda
extremamente doce e a forma como representa seu sonho ao sair daquela realidade do
cancer ¢ colorida. E possivel enxerga-la nesse desenho, representada de forma muito
segura, com tragos fortes e continuos, sorriso no rosto e sem seus cabelos, o que
demonstra o entendimento da realidade e a auséncia de negagdo. Desenhou com toda
aten¢do, colocando cores e detalhes no desenho. Ao lado dela existe uma tela de
computador demonstrando que assistir videos no youtube ¢ o que mais gosta de fazer,
inclusive seu maior sonho ao terminar o tratamento seria conhecer uma youtuber. Isso
provavelmente ocorre porque esta ferramenta ¢ uma fuga muito importante no seu
cotidiano e uma poderosa forma de olhar para outras realidades.

Por outro lado, tomando outro viés de andlise, ela pode ter pensado sobre a
pergunta levando em conta apenas aquele dia, o que faria quando voltasse para casa, e
ndo quando verdadeiramente deixasse a doencga para trads. Tomando o caminho contrario,
isso poderia dizer um pouco sobre sua negatividade, talvez? De qualquer forma, assim
que a menina retornasse para casa, era isto que ela gostaria de fazer: assistir aos videos
no computador. E como se ela tivesse desenhado seu sonho ali na tela, uma outra crianga
ao ar livre se divertindo, enquanto ela esta presa a todas as restri¢des de sua casa e do seu
tratamento. Curioso também como Jean Grey fez questdo de desenhar e pintar uma paleta
de cores na tela, talvez para trazer vida ao cendrio. Esta ¢ uma crianca que ainda tem
esperancga. Ela se representa careca e vestida de forma bonita, um sorriso no rosto de uma
pessoa feliz. Aqui tem-se uma perspectiva de fuga também, na forma de um desenho, de
um filme, de um video, mas ndo uma fuga ruim, e sim um escape temporario para tudo
aquilo que lhe aflige. O fato dela ter desenhado tudo na parte inferior do papel também
traz uma impressao de realismo, uma crianga plenamente consciente da sua realidade e
madura em muitos aspectos de sua vida e de sua satde. A escolha de cores diz que Jean

Grey s0 quer ser como qualquer outra menina na idade dela: vaidosa e alegre.
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Crianca 5

Figura 5 - Desenho Livre desenhado por Flash, dezesseis anos.

V > <
, E FLASH o

Fonte: autoral, escaneada do desenho original e produzida pelo “Canva”.

Este ¢ seu desenho, de um adolescente simpatico, mas introspectivo. Representa
um pouco do que ele €. Nesse rosto, ¢ possivel ver um menino carequinha por conta da
quimioterapia. O menino também parece ser timido, pois o olhar ndo estd fixo em um
ponto ou em alguém, ele tenta se esquivar de algo, cada um olha para um lugar diferente,
além de se retratar sozinho, contando apenas consigo e com sua propria for¢a. O sorriso
¢ discreto e delicado, mesmo a boca tendo uma grande proporg¢ao. Outro detalhe ¢ a forga
do tragado, que se demonstrou ser leve, o que pode significar um certo cansaco mental e
fisico, além de significar, talvez, falta de interesse na atividade. No mais, o desenho nio
apresenta muitos detalhes, ¢ bésico e objetivo. Dessa forma, acredito que o Flash, apds
ouvir minha pergunta, desenhou aquilo que ele sente quando estd no hospital: um
adolescente timido, que se sente um pouco deslocado nesse lugar, mas ndo
necessariamente triste. Ele parece tentar passar pelo seu tratamento sem pensar muito no
que estd acontecendo, apenas faz o que ¢ necessario sem falar do que esta passando.

Para um adolescente, a realidade do cancer deve ser mais impactante. Sem os
mecanismos de fuga, como brincadeiras ou desenhos, um adolescente deve enxergar
muito mais o que tem a perder, o que poderia ter sido, como deveria ser a sua vida naquele

momento. Assim, acredito que o Flash, bem como os outros adolescentes, precisam de
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aten¢do dedicada a eles, uma vez que sdo todos tratados como as criangas menores (ja
que representam a maioria dos pacientes). Ele precisa se sentir englobado no processo,
precisa entender mais o que estd acontecendo sem ser apenas um telespectador do seu

proprio tratamento.

Crianca 6

Figura 6 - Desenho Livre desenhado por Tempestade, dez anos.

¥ — TEMPESTADE —

Fonte: autoral, escaneada do desenho original.

Este ¢ um desenho de Tempestade, uma menina que muitas vezes tem um humor
mordaz, e outras vezes esta bem recolhida com a sua mae num cantinho da sala. O seu
desenho tem sol e chuva. O sol, contudo, ¢ maior e € o elemento que mais chama atencao
no desenho. O sol que ela desenha me mostra um olhar que corriqueiramente enxergamos
nela: desafiador, como se soubesse que vocé ndo ¢ melhor que ela e quisesse te provar
isso. Ademais, o sol a esquerda representa o poder da mae na vida de Tempestade e, de
fato, ¢ perceptivel que a mae estd sempre com ela, mesmo que mais quieta que a filha, ela
¢ o seu porto seguro. A chuva, por sua vez, ¢ uma chuva fraca, que vai em direcdo a
menina e parece representar a vida. Parece que a chuva a “lava” e € isso o que ela quer,
tanto que até ergue seus bragos para o evento. Poderia dizer que, faga chuva ou sol, ela
gostaria de estar ao ar livre andando com sua bicicleta, livre e provando a si mesma de

que ¢ capaz. Ou melhor, provando aos outros também, que duvidaram dela. Tempestade
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fala de persisténcia, de motivagdo e de resiliéncia neste desenho. Ao mesmo tempo, fala
de liberdade, de andar de bicicleta com as maos para o alto capturando algumas gotas da
chuva. De atravessar um longo caminho sozinha, sem nenhum amigo ou familiar por
perto, e permanecer com o sorriso no rosto € uma vontade de persistir, qualquer que seja
o tempo. O fato dela ter desenhado uma estrada me faz pensar: para onde ela esta indo?
Essa menina moleca tao corajosa. Esta ¢ a maior beleza do seu desenho. A possibilidade
dela estar indo para qualquer lugar, dela ser rainha do seu proprio destino, com tao pouca
idade, com seus cabelos ja um pouquinho crescidos € um sorriso no rosto. Ao mesmo
tempo, seu desenho também ¢ colorido, esperancoso, e isso fala um pouco sobre a sua
vulnerabilidade. Ela ndo esté colorida, mas a paisagem estd. Serd que ela consegue roubar
um pouquinho dessa cor para si?

Basicamente, esse desenho significa uma menina forte, que entende a realidade
que estd vivendo, mas que tem vontade de ser lavada por dentro e sabe que, nesse

caminho, sua mae € seu Unico porto seguro.

Quadro 1: Faces III. Avaliadas coesdo e adaptabilidade familiares a partir de uma pontuacédo entre 1 e 5,

atribuida pelos familiares, para cada uma das vinte situagdes descritas abaixo.

Vitva- = Homem Jean
» Thor Flash = Tempestade

Coesao Familiar Negra -Aranha Grey
Os membros da familia pedem ajuda

5 5 4 5 5 5
uns aos outros
Tanto os pais quanto os filhos
aceitamos os amigos que cada um 4 5 5 5 5 5
tem
Gostamos de fazer coisas nas quais

) 5 2 3 5 4 3

estejamos s nos
Os membros da nossa familia
sentem-se mais unidos entre si que

4 5 5 5 5 5
com outras pessoas que nao sdo da
familia
Os membros da nossa familia
gostam de passar o tempo livre 2 4 3 5 4 4
juntos




Barros, E; Rodrigues, I. & Nascimento, E.

Os membros da nossa familia

sentem-se muito unidos

Quando nos reunimos para alguma

atividade, todos estamos presentes

Facilmente pensamos em coisas que

podemos fazer em familia

Os membros da familia consultam-

se para tomar decisdes

A unido familiar ¢ muito importante

para nos

Quando solucionamos problemas,
costumamos ter em conta as

opinides dos nossos filhos

Quando pomos normas em casa,
temos em conta a opinido dos

nossos filhos

Ha distintas pessoas que mandam

dentro da nossa familia

Na nossa familia mudamos a

maneira de fazer as coisas

Nos, pais e filhos, decidimos juntos

0s castigos

Na nossa familia sdo os filhos que

tomam as decisoes

As regras e as normas mudam na

nossa familia

Fazemos turnos para as

responsabilidades da casa

E facil saber quem manda na nossa

familia

E facil dizer quem realiza cada

tarefa doméstica na nossa casa

16

5 4 5 5
2 3 4 2
2 5 2 5
2 2 5 5
4 5 5 5
5 5 4 3
2 1 3 3
1 1 2 5
5 3 3 5
4 - 4 3
1 1 4 1
1 1 2 3
5 5 3 5
4 5 3 5

5 5 2 5

Fonte: autoral.
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Crianga 1 - Vitiva Negra

Analisando a coesdo e adaptabilidade da familia de Viava Negra, pelo
questionario FACES 111, através da visdo da cuidadora primaria, a mae, podemos associa-
la com a sua forma de enfrentamento. Destacam-se, a partir das respostas, que apesar das
adversidades, sua familia permaneceu unida, visto que a coesdo familiar foi copiosamente
valorizada por sua mde. Em contrapartida, a capacidade de adaptagdo de sua familia
mostra-se moderadamente comprometida, uma vez que ¢ possivel perceber a maior

variagdo nas respostas, que foram de 1 a 5.

Crianga 2 - Homem-Aranha

Analisando a coesdo e adaptabilidade da familia de Homem-Aranha, pelo
questionario FACES II1, através da visao da cuidadora primaria, também a mae, podemos
associd-las com a sua forma de enfrentamento. Destacam-se, a partir das respostas, que
mesmo frente ao diagnostico de cancer, a familia permanece unida, ainda que, por outro
lado, os familiares pouco se reunam para o lazer e pouco conversem entre si durante a
tomada de decisdes. Em contrapartida, a adaptabilidade familiar esteve mais
enfraquecida, sendo representada, principalmente, pela falta de inclusdo dos filhos nas
decisdes importantes. Isso pode justificar o fato de Homem-Aranha sentir que sua
percepcao nao ¢ levada a sério o suficiente, o que o faz permanecer tdo alheio ao seu

diagnostico e ao mundo ao seu redor.

Crianga 3 - Thor

Analisando a coesdo e adaptabilidade da familia de Thor, pelo questionario
FACES 111, através da visdo da cuidadora priméria, a mae, podemos associa-las com a
sua forma de enfrentamento. Destacam-se, a partir das respostas, que a questdo mais
debilitada em sua familia foi a coesdo familiar, uma vez que ¢ nitido que a unido da
familia ndo esta plenamente consolidada. Por outro lado, a familia mostra maior

capacidade em se adaptar a situacdo adversa, notando-se mais solidificacdo nas maiores
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pontuagdes para as perguntas deste item. Assim, € visivel que existem as tradi¢des, mas

com uma flexibilidade pertinente ao momento pelo qual Thor est4 passando.

Crianca 4 - Jean Grey

Analisando a coesdo e adaptabilidade da familia de Jean Grey, pelo questionario
FACES 111, através da visdo da cuidadora primaria, a mae, podemos associa-lo com a sua
forma de enfrentamento. Destacam-se, a partir das respostas, que a unido da familia ¢
uma das qualidades mais importantes e cultivadas, desde os momentos de lazer até ao
apoio em momentos dificeis. Por outro lado, em relagdo a coesdo familiar, a capacidade
de adaptagdo mostra-se um pouco reduzida, com grande rigidez nas regras e maior

dificuldade no didlogo dos membros.

Crianga 5 - Flash

Analisando a coesdo e adaptabilidade da familia de Flash, pelo questionario
FACES 111, através da visdo da cuidadora priméria, a mae, podemos associa-las com a
sua forma de enfrentamento. Destacam-se, a partir das respostas, que essa ¢ uma familia
com grande capacidade de coesdo, sendo este o seu ponto forte. Sobre a sua
adaptabilidade, percebe-se essa também elevada e estdvel, como se estivesse em fase de

constantes melhorias.

Crianga 6 - Tempestade

Analisando a coesdo e adaptabilidade da familia de Tempestade, pelo questionario
FACES 111, através da visdo da cuidadora priméria, a mae, podemos associa-las com a
sua forma de enfrentamento. Destacam-se, a partir das respostas, que a unido e a
adaptabilidade familiar foram caracteristicas fortes e conservadas na familia. Contudo,
nota-se, ainda, certa rigidez, além de pouca participacdo dos filhos nas decisdes
importantes. Isso pode justificar a personalidade de Tempestade, ja que pode, mesmo em
uma familia mais rigida, ter a liberdade de expressar sua personalidade como uma grande

lider, com grandes e importantes opinides.
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DISCUSSAO

Foi percebido, através dos desenhos livres, que a maioria das criangas possuem
sonhos em comum: o de estar ao livre, de aproveitar sua liberdade sem restrigdes ou
limitacdes fisicas. Muitas se retrataram sozinhas, independentes em sua jornada, como
quem se tornou forte o suficiente para enfrentar os obstaculos da vida. A normalidade, a
busca por ser apenas mais uma em uma multiddo, também faz parte dessa aspiracao para
o futuro. E percebido, portanto, que as criangas adquirem um sentido de valor por tudo o
que estdo passando com a doenga e seu tratamento, e ao confrontar-se com aspectos
tragicos da existéncia sdo capazes de transcender a um proposito maior, adotando um
novo comportamento perante ao sofrimento inevitavel e dando-lhe um significado. Isso
da a experiéncia vivida maior maturidade, responsabilidade e, até mesmo, facilidade de
comunicagdo (VILLA, 2019).

Elementos motivacionais dados pelo ludico, como brincadeiras, imaginagdo e
fuga da realidade, também s3o fortes mecanismos de apoio. Dessa forma, brinquedos,
videos e os demais colegas alimentam a forga interior de cada um. Nesse viés, € notavel
que, principalmente durante o tratamento, a inclusdo de brincadeiras e atividades ludicas
também ¢ indicada como parte das praticas de cuidado a satde das criangas doentes,
visando o seu relaxamento e possibilitando obter algum controle sobre a situagdo a ser
enfrentada, pois a crianga com cancer, como relatado acima, também quer e necessita
brincar (SOUZA et al, 2012). Outro fator encontrado no desenho de todas as criangas foi
0 sorriso no rosto, uma representagdo de esperanca que reflete um pouco o medo ¢ a
vulnerabilidade daquelas pequenas pessoas.

Além disso, cansaco fisico, mental, desinteresse e estar alheio ao mundo ao seu
redor também foram caracteristicas percebidas nesse publico, mediante os tragos fracos
e delicados, a falta de cor e inclusive a rapidez com a qual grande parte dos desenhos foi
elaborada, como se retratar o que esta dentro de si fosse muito para a carga ja tdo pesada
carregada por eles. Isso porque a crianga, quando doente, sente dificuldade em
compreender o que esta se passando com ela, tanto em relacdo a doenga em si, como no
que se refere aos procedimentos diagndsticos e terapéuticos aos quais ¢ submetida,
apresentando, assim, grande dificuldade em interagir com seu corpo doente (SOUZA et
al, 2012). Destaca-se também, nesse contexto, a presen¢a de um desenho sem integracao

entre bragos, pernas e corpo € nem equilibrio no tracado. Este tipo de desenho ja foi
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estabelecido como importante marcador em triagem emocional, estando fortemente
associado a criangas com transtorno de déficit de aten¢do e hiperatividade, por exemplo
(ROSA, 2019). Sua elaboracdo também se justifica pela fragilidade da coordenacio
motora da crianga que o elaborou, bem como da propria exaustio fisica e emocional ja
mencionada.

Logo, para estar encarando a realidade do cancer, estas criangas se retraem em sua
vontade, e utilizam especialmente as maes como um porto seguro € uma ancora naquela
realidade devastadora. Em concordancia, de acordo com um estudo, maes relataram
necessidade de protecdo, mesmo apos o cancer pediatrico, direcionada aos filhos que
sobreviveram a um diagndstico de cancer ou aos irmaos de criancas que faleceram de
cancer (FLETCHER; SCHNEIDER; HARRY, 2010).

Percebe-se, nesse viés, a partir das respostas do questiondrio FACES III, que o
item comum a todas as familias foi a unido, ou pelo menos a aspiragdo a ela, pois € a
primeira institui¢do a se buscar como apoio social. A familia ¢ fundamental no processo
de cuidado, pois ¢ a referéncia de amor, confianca e, muitas vezes, o motivo de sua
existéncia (ANJOS; SANTO; CARVALHO, 2014).

Contudo, esse elemento parece, muitas vezes, ilusorio, porque ao mesmo tempo
que muitas maes alegaram que possuiam grande unido familiar, ndo havia momentos de
lazer em comum, nem didlogo sobre a tomada de decisdes. Nesse viés, as maes tentam
ser a base para um bom funcionamento familiar. Mesmo que ndo exista na pratica, elas
se recusam a desacreditar, uma vez que, negar a unido, para elas, seria 0 mesmo que
assumir que ndo se esforcaram o suficiente para consegui-la, ja que acreditam serem as
responsaveis por tanto. A genitora, entdo, além de sofrer pelo diagndstico de seu filho, se
frustra pela impossibilidade de atender todos os membros da familia, acreditando que
prefere um em relagdo ao outro (BARBEIRO, 2013).

Entende-se, com isso, que a fragilidade de um dos membros, especialmente uma
crianga ou adolescente, pode tornar a familia muito fechada em si mesma. Aqui, os
problemas ficam entre os membros e, seja por sentimentos de protecao, seja por medo de
julgamentos externos, ndo se costuma compartilhar com outras pessoas as dificuldades.
Isso ¢ confirmado em um estudo que afirma que os pais temem por desaprovagdo ou
discriminacdo, uma vez que, algumas maes foram culpadas por sogros ou maridos por

causar o cancer da crianca, levando ao sentimento de culpa, tristeza e desamparo. Em
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consequéncia, ser incapaz de compartilhar o diagnostico de seu filho acarretou nessas
maes outros agravantes emocionais, como sentimentos de soliddo e impoténcia (CHEN
et al, 2020).

A atengdo ao filho portador de uma doenca progressiva e com perspectiva de
finitude ¢, dessa forma, prioritdria para os pais, principalmente para as maes, que
assumem todo o cuidado para proporcionar ao filho mais conforto, alivio do sofrimento
e carinho. Assim, a vida dessas mulheres muda consideravelmente, pois suas
necessidades pessoais sdo postas em segundo plano, sofrendo mudancas em seu
emocional, na aparéncia, na vida afetiva e em seu cotidiano (COSTA, 2018).

Além disso, duas formas de enfrentamento opostas foram percebidas nas familias.
A primeira delas abriga a maleabilidade, ou seja, ouvir a opinido dos filhos, na qual a
mudanca de regras age como uma forma de adaptacdo as situacdes adversas. Nesse
sentido, flexibilidade refere-se ao quanto ¢ possivel que haja alteragdes no sistema com
relacdo a liderancga, as funcdes exercidas pelos membros e as regras que pautam os
relacionamentos. Concerne ao quanto os sistemas conseguem se manter equilibrados
diante de mudangas e adota a abordagem desenvolvimental da familia, que entende que
as alteragdes decorrentes do ciclo de vida familiar, sejam as mudancas na composic¢ao,
sejam os eventos ndo previsiveis que ocorrem ao longo do tempo, como doengas, mortes
e acidentes, interferem no funcionamento familiar. A hipo6tese central do modelo propde
que niveis equilibrados de coesdo e de flexibilidade levam a um funcionamento familiar
mais saudavel (SANTOS; BAZON; CARVALHO, 2017). Dentro dessa forma de
enfrentamento, a familia da Vitva Negra foi a que mais se destacou, e isso gera uma
menina com instinto de lideranca, mais madura em relacdo ao seu tratamento e que leva
alegria aos demais colegas, ou seja, ela tem forgas o suficiente para dar um pouquinho
aos demais.

Por outro lado, grande parte das familias buscou a segunda forma de
enfrentamento, baseada na estabilidade e na rigidez das regras, incluindo aqui a falta de
didlogo com a crianga. Este ¢ um método que tenta fugir da realidade, forcando uma
normalidade que ndo existe mais e negando o novo funcionamento familiar. Também
reflete niveis extremos ou desequilibrados de coesdo que, por sua vez, revelam excesso
de separagdo (familia desmembrada) ou aproximagdo (familia emaranhada).

Potencialmente problemadticos para o funcionamento familiar, uma vez que sdo mais
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extremos e rigidos, esses excessos tornam mais dificil ajustar ou mudar o padrdo em
momentos em que a familia precise. Assim, as familias emaranhadas caracterizam-se por
terem limites rigidos com o exterior, o que dificulta o processo de autonomia e
socializacdo dos seus elementos. Enquanto isso, as familias desmembradas possuem
limites tendencialmente rigidos no interior e difusos com o exterior, dificultando o
processo de socializacdo da crianga ou do adolescente, uma vez que ndo foi
disponibilizado um modelo de adaptacao social e cultural exterior (PEREIRA, 2018). Isso
tudo impossibilita a crianga que vive por esse modelo de ter autonomia e um
entendimento amplo sobre sua doenca. Logo, pela tipologia familiar rigida as normas,
dois padrdes surgem nas criangas que a compdem, aquela mais reclusa e introspectiva,
alheia a0 mundo, ¢ outra mais mordaz, com necessidade de desafiar os demais, mesmo
aqueles que estavam ali para apoia-la.

Logo, o diagnoéstico de cancer traz mudangas importantes no modo de viver, como
alteracdes fisicas e emocionais devido ao desconforto, dor, desfiguracdo, dependéncia e
perda da autoestima (MANSANO-SCHLOSSER; CEOLIM, 2012). Afeta também o
desenvolvimento e bem-estar desses pacientes e de suas familias, dado que exige varias
alteracdes no seu dia a dia e obriga a multiplos esfor¢os de adaptacdo a doenca e ao seu
tratamento prolongado (MELO; VALLE, 2010). Em consequéncia, aumenta a
vulnerabilidade fisica e psicossocial dos envolvidos, com repercussdes a médio e longo

prazo (ARAUJO, 2011).

CONCLUSAO

Portanto, a partir do que foi debatido, percebe-se que as criangas possuem sonhos
em comum, que se resumem em uma liberdade sem restrigdes ou limitacdes fisicas, bem
como tornam-se mais maduras com a doenga e trazem dessa experiéncia um maior
instinto de coragem e autonomia. Contudo, para enfrenta-la, elas precisam de suporte
familiar, comumente centrado na figura da mae, que por sua vez desenvolve uma atitude
protetora mediante a perspectiva de finitude para os seus filhos. Em concomitancia, outro
sistema de suporte ¢ dado pelo ludico, indicado como parte do cuidado da satde dessas
criangas e ¢ representado pelos brinquedos, videos, desenhos e até pela presenca dos
demais colegas. Outro aspecto percebido foi o cansago fisico e mental, refletido no

desinteresse pela atividade e em estar alheio a sua realidade. Figura grotesca ¢ um
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importante marcador em triagem emocional e espelha caracteristicas importantes que
preocupam a respeito do psicoldgico dessa crianca.

Além disso, o elemento mais identificado pelas maes como importante ferramenta
de coesdo foi a unido familiar, e mesmo que ela ndo seja plenamente desenvolvida nas
familias, podendo representar um desejo ao invés de uma realidade, se destaca em relagao
a adaptabilidade, uma vez que essa se mostrou mais enfraquecida. Por fim, duas formas
de enfrentamento opostas foram percebidas: a maleabilidade e a rigidez nas normas, o
que reflete duas criangas com perfis distintos, sejam eles a maturidade e lideranga ou a
inseguranca, retracdo e rebeldia, respectivamente.

Portanto, o presente estudo traz contribui¢cdes para a area cientifica e clinica
acerca de como se dd o mapeamento das dificuldades associadas ao processo do
adoecimento infantojuvenil pelo cancer, a partir da compreensao emocional deste evento
na vida da crianga e de sua familia. Teve como proposito de desmistificar a percepgdo e
expressao da dor em criangas e adolescentes com cancer e fortalecer a implementacao de
estratégias que facilitem o trabalho dos profissionais de saude. Além disso, torna-se
essencial o conhecimento individual das criangas, uma vez que cada uma expressa suas
aflicdes de forma tinica, bem como sdo singulares suas personalidades e o funcionamento
de suas familias, principalmente frente ao diagndstico. Tudo isso no intuito de tornar os
profissionais mais sensiveis a ferramenta do desenho para analise psicologica, bem como
de outras metodologias ludicas, além de incluir a familia no aspecto do cuidado.

Limitag¢des do estudo incluem pequena amostra para andlise, o que impossibilita
generalizagdes, contudo demonstra uma realidade local. Dado o periodo da pandemia do
COVID-19, a coleta de dados foi interrompida, impedindo maior nimero de
participantes. Além disso, a escassez de dados em prontudrio limitou a correlacdo clinica
com os achados psicologicos. Por tltimo, os cuidadores primarios serem na sua totalidade
as maes, a0 mesmo tempo que foi um resultado, também serviu como fator limitador para

enxergar perspectivas mais abrangentes do funcionamento familiar.
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