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RESUMO

O cancer é descrito como um termo que abrange, pelo menos, 100 diferentes tipos de
doengas malignas que tém em comum a proliferagcdo descontrolada de células
anormais. Segundo as estimativas para 2023 referentes as incidéncias de cancer no
Brasil, publicadas pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA) e o Ministério da Saude,
estimam-se aproximadamente 430 mil casos novos de céncer entre criangas e
adolescentes (de 0 a 19 anos). O diagndstico de cancer gera medo, culpas, incertezas
e vulnerabilidade, tanto na crianga quanto em sua familia. Logo ap6s a confirmagao do
diagnostico, se inicia o tratamento, que também acarreta impactos emocionais, além de
alteragdes corporais, mudangas na rotina e no cotidiano da crianga e sua familia,
exigindo adaptacgdes e resiliéncia. Além da integralidade do cuidado, conversar com a
crianga sobre seu diagndstico € importante, pois permite que ela entenda o que esta
acontecendo, coopere com o0s procedimentos e tenha adesdo ao tratamento.
Compreender o diagnéstico e o seu tratamento € uma importante estratégia de
enfrentamento deste processo. Assim, considera-se fundamental identificar, através
dos relatos das proprias criancas com cancer, a compreensao que estas possuem
acerca de seu diagnostico e tratamento. Apesar desta relevancia, a literatura se mostra
escassa. Este estudo tem por objetivo investigar a compreensao que criangas com
cancer possuem acerca de seu diagnostico e seu tratamento. Trata-se de um estudo
exploratério, descritivo, transversal, de analise qualitativa. Participardo do estudo
criangas entre 6 e 11 anos e 11 meses, com qualquer diagnéstico de cancer. Serao
realizadas entrevistas semiestruturadas, utilizando fantoches como estratégia ludica,
favorecedora da comunicacdo. Serdo obtidos dados de prontuarios referentes ao
diagnéstico e tratamentos ja realizados pela crianga. Espera-se que esta pesquisa
traga maior visibilidade e entendimento acerca da compreensao que criangas com
cancer tém sobre seu diagnéstico e tratamento, identificando quais sdo ainda as
lacunas de conhecimento destes pacientes, de forma a embasar a pratica profissional,
da Terapia Ocupacional, mas também de outras profissdes da equipe multiprofissional

de saude.

Palavras-chave: Crianca; cancer; diagnostico; tratamento.



ABSTRACT

Cancer is a term that encompasses at least 100 distinct types of malignant diseases
which have in common the disordered proliferation of cells. According to the 2023
estimations published by National Institute of Cancer (INCA) and Health Ministry,
referring to Brazil’s incidence of cancer, approximately 430,000 new cases of cancer are
expected to occur between children and adolescents (from 0 to 19 years old). The
diagnosis of cancer causes fear, guilt, uncertainty and vulnerability in children and their
families. After the confirmation of the diagnosis, the treatment begins, which has an
emotional impact, as well as physical, daily and routine changes for the children and
their family, requiring both of them to adapt and be resilient. In addition to the integrality
of care, talking with children about their diagnosis is important as it allows them to
understand what is happening, cooperate with procedures and adhere to treatment.
Thus, it is considered fundamental to identify, through children with cancer's own
narrative, the understanding that they have about their diagnosis and treatment. Despite
its relevance, the existing literature on the subject appears to be limited. This study aims
to investigate the comprehension that children have about their diagnosis and
treatment. It is an exploratory, descriptive, cross-sectional study with qualitative data
analysis. The study participants are children from the scholar age group (between 6 and
11 years and 11 months old), with any cancer diagnosis. A semi-structured interview will
be employed, using finger puppets as a ludic strategy, a communication supportive
technique. The obtained data will be analyzed qualitatively through content analysis.
Part of data collection will be derived from medical records pertaining to the diagnoses
and treatments administered to the children. It is anticipated that this study will
contribute to the expansion of thematic knowledge, the identification of children's
understandings, and the delineation of knowledge gaps in patients. Furthermore, it is
hoped that the findings will inform professional practice in occupational therapy and

other disciplines within the multidisciplinary healthcare team.

Keywords: Child; cancer; diagnosis; treatment.



1. INTRODUCAO

O cancer é descrito como um termo que abrange, pelo menos, 100 diferentes
tipos de doengas malignas que tém em comum a proliferacdo descontrolada de
células anormais. A rapida divisdo dessas células pode levar a tendéncias
agressivas e incontrolaveis, tais como a invasao de tecidos vizinhos ou 6rgaos a
distancia (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2022).

Diferente do cancer do adulto, o infantojuvenil é predominantemente de
natureza embrionaria e, geralmente, afeta as células do sistema sanguineo e os
tecidos de sustentagdo. Existe uma ampla variagdo de tipos de cancer, porém os
gue mais acometem as criangas sdo as leucemias, os tumores de Sistema Nervoso
Central (SNC) e os linfomas (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2022).

Segundo o documento com as incidéncias de cancer no Brasil, publicado pelo
Instituto Nacional do Céncer (INCA) em parceria com o Ministério da Saude,
estima-se a ocorréncia de aproximadamente 430 mil casos novos de cancer entre
criangas e adolescentes (de 0 a 19 anos) no ano de 2023. Nas ultimas quatro
décadas, o progresso no tratamento do cancer na infancia e na adolescéncia foi
extremamente significativo. Atualmente, as taxas de sobrevida de criangas e
adolescentes com cancer, em 5 anos, excedem os 80% nos paises desenvolvidos;
porém, nos paises em desenvolvimento, ndo chegam a 30% (LAM et al., 2019).
Desta forma, apesar dos avancgos, o cancer infantojuvenil ainda se configura como a
principal causa de morte por doenca no Brasil, se destacando como importante
causa de 6bito no mundo todo (BHAKTA et al., 2019; LAM et al., 2019; INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2022).

Assim, o diagnostico de cancer gera medo, culpas, incertezas e
vulnerabilidade, tanto na crianca quanto em sua familia (MACIEIRA; BARBOZA,
2009). O estagio de confirmagao e recebimento do diagndstico pode gerar choque,
tristeza, raiva, ansiedade ou ainda uma sensacgao descrita por alguns pacientes
como "entorpecimento” ou "surrealismo" (MCLOONE et al., 2021).

Logo apods a confirmagao do diagndstico, se inicia o tratamento, que também
acarreta impactos emocionais, além de alteragdes corporais, mudancas na rotina e
no cotidiano da crianga e sua familia, exigindo adaptagdes e resiliéncia (COSTA et
al., 2019). O tratamento do céancer infantojuvenil envolve diversas modalidades
terapéuticas, como cirurgias, quimioterapia, radioterapia ou o transplante de medula

0ssea, as quais podem ser aplicadas de maneira isolada ou associadas (INSTITUTO
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NACIONAL DO CANCER, 2022). Este tratamento é prolongado, expondo a crianga a
procedimentos invasivos e desagradaveis, tanto fisica quanto emocionalmente
(ALDISS et al., 2009).

Muitas vezes € necessario que a crianga permanega hospitalizada por longos
periodos, afastando-se de seus ambientes habituais, como a casa e a escola, por
exemplo, o que afeta diretamente a dimensédo material, mas também tem impactos
biopsicossociais, podendo gerar traumas e atrasos no desenvolvimento infantil
(FARIAS et al., 2019). O hospital representa a possibilidade de tratamento e de se
alcancar a cura do adoecimento, entretanto traz vivéncias de dor e sofrimento fisico
e emocional para aqueles que o frequentam (SPOSITO et al., 2015). Esse ambiente
€ descrito por Costa et al. (2019) como sendo cercado de aparelhos, normas e
rotinas desconhecidas, que causam medo e estranheza ao paciente e seu
acompanhante.

Pela complexidade da doenca e seu tratamento, os cuidados oferecidos aos
pacientes oncologicos pediatricos devem respeitar as singularidades e
especificidades de cada individuo, favorecendo a adaptagao fisica, psicoldgica e
social da crianga a sua nova condicao (CAGNIN; LISTON; DUPAS, 2004
VASCONCELOS; ALBUQUERQUE; COSTA, 2006). Além da integralidade do
cuidado, os profissionais de saude devem manter uma comunicagao constante e
esclarecedora com a familia e com a crianga acerca da doenga e seu tratamento,
durante todas as etapas (VALLE; RAMALHO, 2008).

Conversar com a crianga sobre seu diagnostico é importante, pois permite
que ela entenda o que esta acontecendo, coopere com os procedimentos e tenha
adesao ao tratamento (STEIN et al., 2019). Compreender o diagndstico e o seu
tratamento € uma importante estratégia de enfrentamento deste processo (SPOSITO
et al., 2015). Assim, faz-se necessario inicialmente identificar se as criangas com
cancer compreendem o seu diagnostico, seu tratamento e objetivos dos
procedimentos a que sdo submetidas, para a partir destas informagdes propor

intervengdes e comunicagoes efetivas.

2. JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA
Conforme descrito anteriormente, compreender o diagndstico e o motivo pelo

qual precisa passar por determinado tratamento, favorece a adesao e cooperacgao



com procedimentos (STEIN et al., 2019) e acredita-se que auxilie também no
enfrentamento da situacao adversa vivenciada (SPOSITO et al., 2015).

Assim, considera-se fundamental identificar, através dos relatos das préprias
criangas com cancer, a compreensao que estas possuem acerca de seu diagnostico
e tratamento. Apesar desta relevancia, a literatura se mostra escassa, com poucos
trabalhos que tratam deste tema enquanto objetivo principal (EMIDIO et al., 2018;
LEITE et al., 2019).

Foi observado que estes estudos prévios contemplam um unico aspecto dos
dois ja apresentados: analisam a compreenséo apenas sobre o diagnostico (LEITE
et al., 2019) ou acerca do tratamento (EMIDIO et al., 2018).

Observou-se que alguns estudos (EMIDIO et al., 2018; PEROSA, PADOVANI,
LOPES, 2023) entrevistaram as proprias criancas adoecidas, entretanto nao
utilizaram estratégias ludicas para a coleta de dados. Ressalta-se aqui que, apesar
de as criangas serem capazes de comunicar sentimentos e opinides, muitas vezes
tém dificuldades de se expressarem a partir de perguntas e respostas diretas,
requerendo que o pesquisador adentre em seu mundo, utilizando, na coleta de
dados, recursos criativos, familiares ao universo infantil (ALDISS et al., 2009;
SPOSITO et al., 2013).

Assim, considera-se fundamental a condugédo de um estudo que investigue a
compreensao de criangas acerca do cancer e seu tratamento, a partir da visao da
propria crianca acometida, utilizando para isto, meios ludicos efetivos e
favorecedores da comunicagao infantil.

Espera-se que este estudo contribua para ampliar o conhecimento acerca
desta tematica, identificando quais as compreensdes que as criangas possuem e
quais sao ainda as lacunas de conhecimento destes pacientes, de forma a embasar
a pratica profissional, da Terapia Ocupacional, mas também de outras profissdes da
equipe multiprofissional de saude, visando auxiliar os pacientes a lidarem melhor

com o seu processo de tratamento.

3. OBJETIVO
O presente estudo tem como obijetivo investigar a compreenséo que criangas

com cancer possuem acerca de seu diagnostico e seu tratamento.



4. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
4.1 TIPO DE ESTUDO

Este € um estudo exploratério, descritivo, transversal, de analise qualitativa.

As pesquisas de natureza exploratéria tém como finalidade proporcionar
maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a
construir hipoteses. Aquelas consideradas descritivas, por sua vez, tém como
objetivo a descricdo das caracteristicas de determinada populagdo ou fenémeno.
Sao incluidas, ainda, neste grupo as pesquisas que tém por objetivo levantar as
opinides, atitudes e crengas de uma populagao (GIL, 2017).

O carater transversal do estudo se da de maneira em que a exposicao ao
fator esta presente ao efeito no mesmo momento ou intervalo de tempo analisado,
isto é, esse modelo apresenta-se como uma fotografia ou corte instantaneo
(HOCHMAN et al., 2005).

Os estudos qualitativos buscam compreender o objeto de estudo através do
ponto de vista dos individuos. Esta abordagem é utilizada para entender os
comportamentos, atitudes, experiéncias, crengcas e interagdes das pessoas
(PATHAK; JENA; KALRA, 2013).

4.2 PARTICIPANTES

Participardao do estudo 12 criangas. Os critérios de inclusdo serao: diagndstico
de cancer; hospitalizadas no momento da coleta de dados; com idade entre 6 anos e
11 anos e 11 meses; que possuirem autorizacdo de seus responsaveis através da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE |); e
que aceitarem participar da pesquisa a partir da assinatura ou concordancia verbal
(em caso de criangas ainda nao alfabetizadas) do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE) (APENDICE II).

Serado excluidos do estudo aqueles que ndo preencherem todos os critérios
de inclusao.

Optou-se por coletar os dados com as criangas hospitalizadas porque
acredita-se que estas terdo maior disponibilidade de tempo para participar da
entrevista e confeccionar o seu fantoche (estratégia de coleta de dados). Acredita-se
também que estardo vivenciando o tratamento com maior intensidade, favorecendo

falarem sobre este assunto.



4.3 LOCAL

Esta pesquisa sera realizada na enfermaria de um hospital publico terciario,
localizado em uma cidade no interior do estado de Sao Paulo, o HC Crianga - FMRP
USP.

4.4 PROCEDIMENTOS PARA A COLETA DE DADOS

Optou-se pela utilizagdo da entrevista semiestruturada como parte das
estratégias de coleta de dados, tendo em vista que, a partir dela, ha a possibilidade
da crianga poder discutir de maneira mais aberta o tema em questdo, sem
prender-se unica e exclusivamente as questdes do roteiro (MINAYO, 2010). Neste
sentido, a entrevista semiestruturada pede por uma formulagcdo mais flexivel das
questdes (ALVES; SILVA, 1992). Isso porque, como apontado anteriormente, muitas
vezes as criangas tém dificuldades em se expressar a partir de perguntas e
respostas diretas, ainda que estas sejam capazes de comunicar seus sentimentos e
opinides (ALDISS et al., 2009; SPOSITO et al., 2013).

Dada a importancia do pesquisador adentrar o mundo da crianga, utilizando,
nessa etapa, recursos criativos e familiares ao universo infantil (ALDISS et al., 2009;
SPOSITO et al., 2013), o uso dos fantoches complementara as estratégias de coleta
de dados da presente pesquisa.

Fantoches sao figuras pequenas manipuladas por um individuo, parecidas
com bonecos que podem representar seres humanos ou animais, e que também
podem ser usados para dramatizagdes (EPSTEIN et al., 2008). Sposito et al. (2016)
utilizaram fantoches de dedo enquanto recurso ludico para a coleta de dados, e
consideraram a técnica eficaz para entrevistar criangcas com cancer hospitalizadas,
as quais puderam se expressar livremente. Os autores destacam ainda que esta
estratégia demonstrou enriquecer a comunicagao, minimizando a relagao hierarquica
entre o entrevistado-entrevistador (adulto-crianga) no contexto da pesquisa.

Para o presente estudo, serdo utilizados fantoches de dedo para mediar as
entrevistas, visto que este método parece despertar o interesse e curiosidade das
criangas, incentivando-as a participarem ativamente da pesquisa (PACCIULIO,
2012). A seguir serao descritas todas as etapas envolvidas na coleta de dados.

Inicialmente, a pesquisadora devera estabelecer um primeiro contato com
cada crianca e seu cuidador, na enfermaria. Esse contato tem por finalidade a

apresentacdo da pesquisadora enquanto estudante de graduacgédo e, também, a
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explicagdo e o esclarecimento para ambos, sobre o objetivo do estudo e os
procedimentos que serdo utilizados durante a coleta de dados. Este primeiro contato
pode contribuir para aproximar o entrevistador do entrevistado, facilitando que a
crianca sinta-se a vontade na presenca da pesquisadora (MCGRATH; HUFF, 2001;
MELRO FILHA, 2008; ALDISS et al., 2009; SPOSITO, 2016).

Em seguida, sera feito o convite para a crianga participar do estudo. Em caso
de aceite, sera colhida a assinatura do responsavel no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), e da criangca no Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE). Criangas n&o alfabetizadas poderdo dar seu assentimento
verbal. Em seguida, sera marcado um horario para a realizagdo da entrevista, de
maneira que nao interfira na rotina da enfermaria e que se alinhe as preferéncias da
crianga.

Antes da pesquisadora encontrar a crianga para dar inicio a entrevista, sera
feita uma analise prévia do seu prontudrio eletrénico (APENDICE IIl). Serdo
acessadas estritamente as informagdes acerca do diagndstico e tipos de tratamento
aos quais a crianga ja foi submetida, a fim de contextualizar a pesquisadora, e
informacdes de caracterizagdo da amostra, tais como idade e procedéncia, por
exemplo.

Ao retornar a enfermaria, no horario previamente combinado, a crianga ira
confeccionar, em conjunto com a pesquisadora, seu préprio fantoche (APENDICE
V), o qual sera usado por ela durante a entrevista. Epstein et al. (2008) apontam
que a aparéncia do fantoche € uma questdo importante a se considerar. Desta
forma, serdo oferecidas a crianga materiais que fornecam opcdes de escolha na
montagem do fantoche.

Em seguida, de forma ludica, sera realizada a entrevista semiestruturada
(APENDICE V) no préprio quarto da enfermaria, ou na sala de Terapia Ocupacional,
no mesmo andar do Hospital, sendo que o local sera de escolha da crianca. Um
cenario ludico, previamente elaborado pela pesquisadora (APENDICE VI), sera
posicionado proximo aos participantes. Este cenario buscara representar o ambiente
hospitalar, contando com espacos e elementos que remetem ao tratamento. A
utilidade deste cenario sera poder “encaixar” e contextualizar de forma dinédmica e
ludica os fantoches durante a brincadeira.

A entrevista sera gravada com um tablet.
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4.5 PROCEDIMENTOS PARA A ANALISE DOS DADOS

ApOs a entrevista, o audio da sua gravagao sera transcrito na integra. Sera
realizada analise qualitativa, de conteudo (BARDIN, 2011), a qual inicia-se com a
fase de pré-analise (leitura “flutuante” das entrevistas transcritas e organizagao do
material); seguido da exploracdo deste material e identificacdo das unidades de
registro; a seguir realiza-se o agrupamento das unidades de registros em categorias
comuns, seguindo os principios de exclusdo mutua, da homogeneidade, da
pertinéncia na mensagem transmitida, da fertilidade e da objetividade; revisa-se as
categorias iniciais em categorias intermediarias e finais; e por fim, realiza-se a

interpretacéo dos dados.

4.6 MATERIAIS
Para a realizagao deste estudo serdo necessarios:

e 36 modelos-base (3 por crianga - 12 x 3) com formato de corpo humano
(cabecga, bragos, maos, tronco e pernas) em EVA (cores bege, marrom e
amarelo claro);

e 48 modelos-base (4 por crianga - 12 x 4) com formato de cabelos curtos em
EVA, representando diferentes texturas (cacheados, ondulados e lisos) e com
cores variadas (loiro, ruivo, castanho e preto);

e 48 modelos-base (4 por crianga - 12 x 4) com formato de cabelos longos em
EVA, representando diferentes texturas (cacheados, ondulados e lisos) e com
cores variadas (loiro, ruivo, castanho e preto);

e 12 modelos-base (1 por crianga - 12 x 1) que ainda serédo divididos em
quantidade ainda nao identificada, representando lengcos ou bonés em EVA,
caso as criangas se reconhegam com a alopecia;

e 36 modelos-base (3 por crianga - 12 x 3) com formato de camisetas em EVA,
com cores variadas;

e 24 modelos-base (2 por crianga - 12 x 2) com formato de shorts e calgca em
EVA, com cores variadas;

e 12 modelos-base (1 por crianga - 12 x 1) com formato de macacéo, com cores
variadas;

e 1 placa de papelao grande para o cenario;

e Cola quente e refil para a cola quente;

e Canetas hidrograficas de cores variadas;
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e Tesoura sem ponta;

e \Velcro;

e |Impressora e cartuchos para impressao dos termos e de elementos para o
cenario;

e Tablet para gravagao das entrevistas e registros fotograficos;

e Pacote de papel sulfite A4;

e Lapis grafite

e Borracha;

e Caneta esferografica.

4.7 CONSIDERACOES ETICAS

Este estudo envolve seres humanos e, portanto, sera submetido ao Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto, da Universidade de S&o Paulo, para aprovacao, respeitando-se todas as
diretrizes contidas na resolugado 466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL,
2012).

Para a participagao das criangas neste estudo, nos preocuparemos em obter
o assentimento das mesmas no Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)
e o consentimento dos seus responsaveis legais no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), os quais foram elaborados em linguagem clara e respeitosa,
contendo explicagdes sobre os objetivos da pesquisa, os procedimentos para coleta
de dados, local que sera realizado, garantia de nao identificacdo das criangas, os
possiveis riscos e os direitos dos participantes. Devido a idade dos participantes, e
considerando-se a possibilidade de que alguns deles estejam foram da escola em
decorréncia do tratamento, em caso da crianga n&o saber escrever seu home no
TALE, sera obtido o assentimento verbal.

Os participantes ficardo com os fantoches por eles confeccionados e que os
representam, entretanto nao receberdo nenhum beneficio direto em termos de seus
tratamentos. Entretanto, esta pesquisa trara subsidios para aprimorar a pratica
multiprofissional humanizada na atengao a crianga com cancer.

Considera-se que os possiveis desconfortos e riscos s&o minimos, ja que a
confeccdo do fantoche e a realizagao da entrevista serdo conduzidos de forma
ludica, respeitosa e empatica, ndao havendo questdes invasivas, porém o0s

participantes podem eventualmente se sentirem cansados ou emocionalmente
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abalados. Caso a crianga verbalize ou expresse néo verbalmente (através de choros
ou expressoes faciais) sinais de insatisfagdo, desconforto ou falta de motivagao para
prosseguir, a entrevista sera imediatamente interrompida. O(a) responsavel também
tera o direito de retirar 0 seu consentimento para a participacdo do(a) seu(sua)
filho(a) na pesquisa a qualquer momento.

Nao havera nenhum custo ou compensacgao financeira por participarem do
estudo. Caso o responsavel pela crianga se sinta prejudicado por ter participado

desta pesquisa, podera buscar indenizagado de acordo com as leis vigentes no Brasil.

5. ORCAMENTO

O estudo sera desenvolvido com recursos financeiros proprios das
pesquisadoras. Estima-se o gasto de um pacote com 10 folhas de EVA coloridas (R$
39,90); uma placa de papeldo parana (R$ 28,00); uma pistola para cola quente
grossa (R$ 34,90); um pacote de refil de cola quente grossa (R$ 36,00); canetas
hidrograficas 24 cores (R$ 29,60); uma tesoura sem ponta (R$ 6,90); duas canetas
esferograficas azuis (R$ 6,00), um velcro com adesivo dupla face 25mm X 3m (R$
39,99) e um pacote de 500 folhas sulfite A4 (R$ 32,00). Serdo utilizados ainda uma
impressora tanque de tinta Canon G4110 (R$ 885,70); kit com 4 refis de tinta preto,
amarelo, magenta e ciano (R$ 130,00); um tablet modelo Ipad 10 (R$ 4.800,00), um
lapis grafite (R$ 3,00) e uma borracha escolar (R$ 2,80), ja adquiridos previamente
pelas pesquisadoras. O total, em reais, estimado do orgamento é R$ 6.074,79 e sera

integralmente provido pelas pesquisadoras.

6. CRONOGRAMA

PERiODO Jun Jull Ag Set/ Out Nov Dez Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jull Ag
24 24 o2 24 /24 j24 /24 25 /25 /25 /25 /25 /25 25 o/2
4 5
ATIVIDADES
Atualizagao X X X X X X X X X X X X X X X
Bibliografica

Analise pelo X X X
Comité de Etica
em Pesquisa

Coleta de X X X X X
Dados
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7. CONSIDERAGCOES PRELIMINARES

Espera-se que esta pesquisa evidencie a compreensao que as criangas com
cancer possuem acerca de seu diagnostico e do seu tratamento, para a partir dai
contribuir para a intervencdo de profissionais de saude que atuam com esta

populagao.
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APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Compreensao da crianga com cancer acerca de seu diagnoéstico e

tratamento.

Pesquisadora responsavel: Professora Doutora Amanda Mota Pacciulio Sposito.
Departamento de Ciéncias da Saude da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo (FMRP-USP). Endereco: Avenida Bandeirantes, 3900,
Monte Alegre, Ribeirdo Preto - SP. CEP: 14049-900. Telefone: (16) 99118-0104. E-mail:

amanda@fmrp.usp.br

Pesquisadora colaboradora: Laura Ferreira de Oliveira Silva. Aluna do curso de
graduacédo em Terapia Ocupacional da FMRP-USP. Endereco: Rua Machado de Assis,
174, Vila Tibério, Ribeirdao Preto - SP. CEP: 14050-490. Telefone: (16) 98122-2750.

E-mail: laura.silva28@usp.br

Informagdes sobre o projeto de pesquisa:

Prezado(a) pai/mae, seu(sua) filho(a) esta sendo convidado(a) para participar da
pesquisa “Compreensdo da crianga com cancer acerca de seu diagnéstico e
tratamento”. O objetivo deste estudo é investigar a compreenséo que as criangas com
cancer tém sobre o0 seu diagndstico e seu tratamento.

Inicialmente, faremos a leitura conjunta deste Termo e se surgirem quaisquer
duvidas, elas serdo esclarecidas a seguir. Se o(a) senhor(a) concordar com a
participacado de seu(sua) filho(a), apds assinar este Termo, convidaremos a crianga para
participar da pesquisa, explicando para ela, com vocabulario adequado a sua idade e a
etapa de desenvolvimento na qual se encontra (seguindo-se o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido) como sera feita a entrevista, buscando obter seu assentimento
(aceite).

Se a crianga também concordar em participar, sera entdo iniciada a fase de
coleta de dados, que envolve a realizagdo de uma entrevista. Essa entrevista conta com
uma pergunta inicial (“Me conta por que vocé esta aqui no hospital?”) e uma sequéncia

de outras que serdo motivadoras da conversa, buscando/investigar a compreensao que

Rubrica do pesquisador:

Rubrica do responsavel:
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seu(sua) filho(a) possui sobre o seu diagndstico e tratamento, como por exemplo: “Vocé
sabe qual é a sua doenca?”; “Vocé sabe qual é a causa da sua doenga?”; “Quem te
contou que vocé estava com essa doenca?’; “Que tipos de tratamento vocé precisou
fazer para combater essa doenga?” e “A equipe que cuida de vocé conversa com vocé
sobre o tratamento?”.

Esta entrevista sera realizada utilizando fantoches de dedo (dedoches). Nesse
momento, seu(sua) filho(a) tera a possibilidade de confeccionar o préprio fantoche para
conversar com a pesquisadora durante a entrevista. Seu(sua) filho(a) podera falar
livremente para responder a cada pergunta e também estara livre para recusar-se a
responder qualquer questdo, sem qualquer prejuizo. Ao final da entrevista, a crianca
ficara com o fantoche que ela confeccionou para ela.

Esta entrevista devera ocorrer em dia e horario escolhidos por vocés. O local
onde a entrevista sera conduzida pode ser no quarto em que a crianca esta internada ou
na sala da Terapia Ocupacional, localizada no mesmo andar do Hospital (HC Crianga).
Sera necessario apenas um encontro, o qual deve durar em torno de 1 hora,
aproximadamente. Vocé pode permanecer proximo ao(a) seu(sua) filho(a) durante toda
a conversa, porém, enfatizamos a importancia de que a crianca tenha liberdade para
responder as questdes conforme suas proprias opinides e experiéncias.

O audio da entrevista sera gravado com um tablet e a conversa sera
posteriormente transcrita pelas pesquisadoras. Apdés a transcricdo, o audio sera
excluido.

Garantimos que o(a) senhor(a) sera esclarecido(a) em qualquer etapa da
pesquisa, caso tenha alguma duvida. Informamos que os dados obtidos poderdo ser
utilizados para fins cientificos, podendo ser divulgados em eventos, revistas e/ou
trabalhos cientificos, contribuindo com a area de conhecimento sobre a oncologia
pediatrica. Entretanto, salientamos que sera totalmente assegurado o sigilo sobre a
identidade do(a) seu(sua) filho(a). Se vocé e a sua crianga concordarem, podera ser
feito um registro em foto do uso dos fantoches, ilustrativo da entrevista, o qual podera

ser utilizado em divulgag¢des do estudo, entretanto sera garantida a ndo exposicédo da

Rubrica do pesquisador:

Rubrica do responsavel:

Pagina 2 de 4



20

identidade da crianga e a n&o divulgagdo da imagem de seu rosto. Se vocés nao
concordarem, as fotos nao serao tiradas. Vocés poderao ver as fotos que foram tiradas,
se quiserem.

Embora nédo tenha nenhum beneficio individual direto para vocés, espera-se que
os resultados desta pesquisa tragam como beneficios gerais um maior entendimento
acerca das percepgbes que criangas com cancer tém do seu diagnostico e do seu
tratamento. Ao contribuir para o aprimoramento do trabalho de profissionais de saude
que atuam com criangas com cancer e as acompanham durante o periodo de
hospitalizacdo, esta pesquisa pode trazer beneficios para a populagao infantil com
cancer em geral.

Considera-se que os possiveis desconfortos e riscos sdo minimos, ja que a
confecgdo do fantoche e a realizagao da entrevista serdo conduzidos de forma ludica e
respeitosa, com linguagem adequada a idade da crianga e buscando deixa-la a vontade,
nao havendo questdes invasivas no roteiro. Entretanto, as criangcas podem
eventualmente se sentirem cansadas ou emocionalmente abaladas. Caso a crianca
verbalize ou expresse nao verbalmente (através de choros ou expressdes faciais) sinais
de insatisfagdo, desconforto ou falta de motivagcdo para prosseguir, a entrevista sera
imediatamente interrompida. O(a) senhor(a) também tera o direito de retirar o seu
consentimento para a participacdo do(a) seu(sua) filho(a) na pesquisa a qualquer
momento.

Nao havera nenhum custo ou compensacéao financeira por participar do estudo.
Caso se sinta prejudicado por ter participado desta pesquisa, o(a) senhor(a) podera
buscar indenizagdo de acordo com as leis vigentes no Brasil.

Garantimos que o(a) senhor(a) recebera uma via deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), assinado pelos pesquisadores.

Um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é composto por um grupo de pessoas
que Sao responsaveis por supervisionar pesquisas em seres humanos que estdo sendo
feitas na instituicdo e tem a fungdo de proteger e garantir os direitos, a seguranca e o

bem-estar de todos os participantes de pesquisa que se voluntariam a participar da

Rubrica do pesquisador:

Rubrica do responsavel:
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mesma. O CEP do Hospital das Clinicas e da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
esta localizado no subsolo do Hospital, funcionando das 08:00h as 17:00h e o telefone
de contato € o (16) 3602-2228. Em caso de duvidas éticas, entre em contato com o
comité de ética, acima citado, e em caso de duvidas sobre a pesquisa entre em contato

com as pesquisadoras responsaveis.

Declaro que concordo com a participagdo do meu(minha) filho(a) na pesquisa.
Nome:

Assinatura: . Data: / /

Pesquisadora Responsavel:

. Data: / /

Amanda Mota Pacciulio Sposito

Colaboradora de pesquisa:
. Data: / /

Laura Ferreira de Oliveira Silva
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APENDICE Il - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Compreensdo da crianga com cancer acerca de seu

diagndstico e tratamento.

Pesquisadora responsavel: Professora Doutora Amanda Mota Pacciulio Sposito.
Departamento de Ciéncias da Saude da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
da Universidade de S&o Paulo (FMRP-USP). Enderego: Avenida Bandeirantes,
3900, Monte Alegre, Ribeirdo Preto - SP. CEP: 14049-900. Telefone: (16)
99118-0104. E-mail: amanda@fmrp.usp.br

Pesquisadora colaboradora: Laura Ferreira de Oliveira Silva. Aluna do curso de
graduagdo em Terapia Ocupacional da FMRP-USP. Endereco: Rua Machado de
Assis, 174, Vila Tibério, Ribeirdo Preto - SP. CEP: 14050-490. Telefone: (16)

98122-2750. E-mail: laura.silva28@usp.br

Estou convidando vocé para participar deste estudo, que € uma conversa bem
livre, sobre a sua doenga e o seu tratamento. Para isso, vou fazer algumas
perguntas e vocé fica totalmente livre para responder de acordo com a sua opiniao.

Vocé nao é obrigado a aceitar, s6 participa da entrevista se vocé quiser. Se
quiser parar, ou nao quiser responder qualquer uma das perguntas, é s6 avisar. O
seu pai ou a sua mae podem ficar o tempo todo junto com vocé.

Essa conversa vai ser feita no dia e horario que vocé e seus pais escolherem
e vocés também podem escolher o local (aqui no quarto do hospital ou na sala da
Terapia Ocupacional aqui da enfermaria). Vai demorar em torno de 30 minutos (meia
hora).

No dia que a gente combinar, eu vou trazer uns materiais pra nos fazermos
juntos um fantoche (boneco de dedo) que representa vocé mesmo(a). Ai vamos usar
esse fantoche para conversar. Depois o fantoche que vocé fizer pode ficar para vocé.

Nossa conversa vai durar mais ou menos, 1 (uma) hora e tudo o que vocé me
contar durante o nosso encontro e brincadeiras sera mantido em segredo e utilizado
somente para essa pesquisa.

Se vocé concordar, nossa conversa vai ser gravada e depois vamos escrever

tudo o que a gente conversou. Mas seu nome verdadeiro nao vai aparecer. Se vocé
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concordar, podemos tirar algumas fotos durante a nossa conversa e brincadeira com
o fantoche, mas o seu rosto ndo vai aparecer.

Um Comité de Etica em Pesquisa é formado por um grupo de pessoas que
analisam as pesquisas, com a fungcao de proteger os participantes da pesquisa
(como vocé, se vocé aceitar participar). O Comité de Etica que analisou essa
pesquisa esta localizado no Hospital das Clinicas e funciona das 8:00 as 17:00. O
telefone de contato é o (16) 36022228. Em caso de duvidas sobre essa pesquisa,
vocé pode pedir para o seu pai ou sua mae ligarem para o comité de ética, ou para
uma das pesquisadoras.

Se vocé quiser participar desta pesquisa e souber escrever seu nome, pego
que vocé assine seu nome em duas cépias iguais desse papel (chamado Termo de
Assentimento). Se vocé nado souber escrever, mas quiser participar mesmo assim,
eu vou escrever seu nome aqui por vocé. Eu ficarei com uma copia e vocé e seu pai

ou sua mae ficardo com a outra copia igual desse papel.

Nome do participante:

Assinatura: Data: / /

ou

Assentimento verbal obtido de

(nome e sobrenome do participante) nascido (a) em

(data).

Pesquisadora Responsavel:
. Data: / /

Amanda Mota Pacciulio Sposito

Colaboradora de pesquisa:
. Data: / /

Laura Ferreira de Oliveira Silva
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APENDICE Ill - FORMULARIO DE DADOS COLHIDOS DOS PRONTUARIOS

Entrevista n°

Nome do paciente (apenas sigla): Numero de Registro:

Pseudbnimo na pesquisa:

Data de Nascimento: / / Idade:

Sexo: Procedéncia:

Escolaridade:

Diagnéstico da neoplasia:

Tempo de diagndstico:

Formas de tratamento atuais:

) quimioterapia. Qual via?

radioterapia
cirurgia atual ou em breve

medicacoes

AN AN SN S

)
)
)
)

outras. Qual(is)?

Formas de tratamento que realizou anteriormente:

) quimioterapia. Qual via?

radioterapia
cirurgia atual ou em breve

medicagoes

e e e e
~— N N N

outras. Qual(is)?

Numero de internagdes ja no HCFMRP-USP:

Histéria do diagndstico atual:




Comorbidades:
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Observacgdes e comentarios:
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APENDICE IV - ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

e Questao norteadora™:

Me conta por que vocé esta aqui no hospital?

e Outras questoes que deverao ser abordadas:
Relativas a doenga:

Vocé sabe qual é a sua doenca?

Vocé sabe qual é a causa da sua doenca?

Vocé sabe me falar o que essa doencga faz no seu corpo?
Quem te contou que vocé estava com essa doenga?

Como voceé se sentiu? E seus familiares?

I N N

Quem mais sabe que vocé tem essa doenga, além dos seus pais? Quem
contou para eles?

A equipe que cuida de vocé conversa com vocé sobre a sua doenga?

8. Quando vocé tem alguma duvida sobre a sua doenga, quem é/quem sao as

pessoas que te respondem? Vocé entende o que eles(as) te respondem?

-> Relativas ao tratamento:

9. Que tipos de tratamento vocé precisou fazer para combater essa doenga?

10. Como vocé acha que esses tratamentos podem te ajudar?

11. Esses tratamentos fizeram vocé se sentir melhor? O que vocé percebeu de
melhora?

12. E esses tratamentos fizeram vocé sentir algum mal estar? Ou mudaram
alguma coisa no seu corpo?

13. E vocé ainda vai precisar continuar o seu tratamento por quanto tempo?

14. Vocé sabe se vai precisar fazer outros tipos de tratamento?

15. Vocé sabe se o seu tratamento esta funcionando?

16. A equipe que cuida de vocé conversa com vocé sobre o tratamento?

17. Quando vocé tem alguma duvida sobre o seu tratamento, quem é/quem sao

as pessoas que te respondem? Vocé entende o que eles(as) te respondem?

1 Seguindo-se as instrugdes de Curtin (2001), as questdes deverdo ser feitas em uma linguagem
informal, que a crianga possa compreender, de forma um pouco diferente de como estao descritas
acima, porém mantendo-se seu sentido e conteudo.



APENDICE V - EXEMPLOS DE IMAGENS DOS FANTOCHES

Figura 1 - Corpo do fantoche em EVA

v
% 3
41

Fonte: Préprio autor
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Figura 2 - Corpo completo do fantoche com roupa vermelha

Fonte: Préprio autor

Figura 3 - Fantoche menina com cabelo, caracterizagao e roupa

Fonte: Préprio autor
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Figura 4 - Fantoche menino com cabelo, caracterizagao e roupa

Fonte: Préprio autor

Figura 5 - Verso do fantoche menino

Fonte: Préprio autor




Figura 6 - Fantoche no dedo
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Fonte: Préprio autor
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Figura 7 - Fantoche no dedo

Fonte: Préprio autor
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APENDICE VI - ESBOGO DO CENARIO PARA OS FANTOCHES

Figura 8 - Esboco do cenario para os fantoches (Quarto da Enfermaria)

Fonte: Préprio autor



