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RESUMO

Pesquisa realizada com objetivo geral de analisar as representacdes sociais de
cuidadores e profissionais de salde sobre o cancer infantojuvenil, cuidado e educacdo
em saude. E objetivos especificos: apreender as representacdes sociais de cuidadores de
criancas e adolescentes sobre o cancer; compreender as representacdes sociais de
cuidadores sobre o cuidado a crianca e adolescente com cancer; descrever as
representacBessociais de profissionais de saude sobre as acdes de educacdo em saude
para os cuidadores de crianga e adolescentes com cancer. Trata-se de pesquisa social na
area da salde, de natureza g uanti- qualitativa, descritiva, tendo como referencial
a Teoria dasRepresentaces Sociais, nas abordagens, processual e estrutural. Foi
realizada emcidade do Nordeste brasileiro, em um Grupo de Apoio a Crianca com
Cancer (GACC),no ano de 2020. Os participantes da pesquisa foram os cuidadores
de criancas eadolescentes com cancer e os profissionais de saude que prestam
atendimento nessa unidade. Os critérios de inclusdo para os cuidadores foram: idade
superior ou igual al8 anos, ser acompanhante de crianca ou adolescente com cancer em
tratamento no GACC e ter participado das a¢Oes educativas realizadas na instituicao.
Para os profissionais de salde: estarem envolvidos no tratamento de crianca e
adolescente comcancer e possuir vinculo na instituicdo acima de 6 meses. Participaram
34 cuidadores de crianca e adolescente com céancer e 5 profissionais de salde. Para a
coleta de dados foi utilizada a técnica de evocacdo livre de palavras, aos termos indutores
“cancer”, “cuidado” e a entrevista semiestruturada. Os dados advindos das evocagoes
livres foram processados pelo software EVOC 2005 e os da entrevista semiestruturada
foramsubmetidos a Técnica da Analise de Conteddo Tematica. Apreendidos os nucleos
de sentido, procedeu-se a identificacdo das categorias e a organizacao dos resultados em
forma de trés manuscritos: Representagdes Sociais de cuidadores de criangas e
adolescentes sobre o cancer; Representacdes de cuidadores sobre o cuidado a crianca e
adolescente com céncer durante as agdes de Educacdo em Salde; e Representacoes
Sociais de profissionais de salde sobre as acOes de educacdo em saude para 0S
cuidadores de crianca e adolescentes com cancer. Os resultados da anélise estrutural e
processual das Representagdes Sociais dos cuidadores e dos profissionais de salde
apresentam eixos tematicos demonstrando contelidos representativos das representacdes
sociais que permeiam sobre o cotidiano, o fendmeno, ancorados nas préaticas de
educacdo em saude realizadas pelos profissionais de salde, além das resultantes dos
cuidados dispensados pelos cuidadores a seus filhos com cancer.



Palavras-chave:  RepresentacBes sociais; Cuidadores; Educacdo em salde;
Profissionais de saude; Cuidado Céancer infantojuvenil.
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ABSTRACT

Research carried out with the general objective of analyzing the social representations
of caregivers and health professionals about childhood cancer, care and health
education. And specific objectives: to apprehend the social representations of caregivers
of children and adolescents about cancer; understand the social representations of
caregivers about the care of children and adolescents with cancer; to describe the social
representations of health professionals about health education actions for caregivers of
children and adolescents with cancer. It is a social research in the health area, of a
guantitative-qualitative, descriptive nature, having as a reference the Theory of Social
Representations, in its procedural and structural approaches. It was carried out in a city
in the Brazilian Northeast, in a Support Group for Children with Cancer (GACC), in the
year 2020. The research participants were caregivers of children and adolescents with
cancer and health professionals who provide care in this unit. The inclusion criteria for
caregivers were: age greater than or equal to 18 years, being a companion of a child or
adolescent with cancer undergoing treatment at the GACC and having participated in
educational activities carried out at the institution. For health professionals: being
involved in the treatment of children and adolescents with cancer and having a bond
with the institution for more than 6 months. 34 caregivers of children and adolescents
with cancer and 5 health professionals participated. For data collection, the technique of
free evocation of words, the inducing terms “cancer”, “care” and the semi-structured
interview were used. The data from the free evocations were processed by the EVOC
2005 software and those from the semi-structured interview were submitted to the
Thematic Content Analysis Technique. Having seized the nuclei of meaning, the
categories were identified and the results were organized in the form of three
manuscripts: Social Representations of caregivers of children and adolescents about
cancer; Representations of caregivers about the care of children and adolescents with
cancer during Health Education actions; and Social Representations of health
professionals on health education actions for caregivers of children and adolescents with
cancer. The results of the structural and procedural analysis of the Social
Representations of caregivers and health professionals present thematic axes
demonstrating representative contents of the social representations that permeate the
daily life, the phenomenon, anchored in health education practices carried out by health
professionals, in addition to the resulting from the care provided by caregivers to their
children with cancer.

Keywords: Social representations; Caregivers; Health education; Health professionals;
Child-juvenile cancer care.
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APRESENTACAO

Sou Eliane dos Santos Bomfim, enfermeira e bastante dedicada a minha familia.
Sou mulher, mae, filha, esposa, amiga ¢ me considero “enfermeira voluntaria” porque

cuido e me preocupo com todos ao meu redor!

A minha vida académica foi iniciada em 2010 a partir da graduagédo em
Enfermagem na Universidade do Estado da Bahia (UNEB) - campus VII. Desde o inicio
sempre participei e desenvolvi projetos de extensdo e pesquisas na area relacionada a
prevencdo e promocdo da saude da populacdo. Além de participar e organizar eventos
cientificos.

O interesse pela tematica do Cancer surgiu na graduacéo através da participacdo
em um Congresso sobre Oncologia Infantil, fato que corroborou para compor um grupo
de pesquisa o qual oportunizou, dentre outras coisas, producdes de trabalhos cientificos
sobre a tematica. Esta experiéncia se fortaleceu ao adentrar no Mestrado Académico,
vinculado ao Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem e Saude (PPGES) da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), onde foi produzida a dissertacédo
intitulada “Representacdes de maes sobre o cuidado de criangas com cancer”, a qual
teve como objetivo principal, apreender as Representacdes Sociais de mées sobre o
cuidado de criangas com cancer.

O estudo teve como participantes genitoras com filhos cadastrados no Grupo de
Apoio a Criangas com CA, localizado no municipio de Itabuna-Bahia-Brasil. Utilizou-
se como técnicas de coleta: a Técnica Projetiva, Desenho-Estoria com Tema - (DET) e
a entrevista semiestruturada. Participaram da pesquisa 19 mées de criangas com CA. No
estudo foi evidenciado que as maes durante o cuidado ao filho com cancer, a partir do
diagnostico da doenga, passam por uma mudanca de comportamento tornando, assim,
essa acdo cuidadora mais efetiva com a intencdo de prevenir o agravamento do quadro
clinico da crianca enferma.

A aproximacdo com o Grupo de Apoio as Criangas com Cancer foi mantida por
aproximadamente 02 anos apds a conclusdo do estudo. Ao fim deste periodo somente
03 criangas estavam vivas. As demais tiveram o cancer como causa basica da morte

precoce. Esses dados que apontam a alta mortalidade por cancer infantojuvenil
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constitui importante problematica no campo de salde desta populacdo exposta ao risco
de adoecimento.

Esses achados sustentaram a relevancia de ter como objeto de estudo no curso
de doutorado as ac¢Ges de educacdo em salde gque sdo direcionadas aos cuidadores de
criancas e adolescentes com CA durante o processo de tratamento.

A complexidade da acdo cuidadora no principio da integralidade requer que 0s
profissionais envolvidos na assisténcia estejam atentos ao quadro clinico, fator essencial
para direcionar um diagndstico precoce do cancer. A importancia da educacdo em saude
para o cuidado no processo de adoecimento e identificacdo das necessidades béasicas
essenciais ao enfrentamento da doenca pressupbe o desenvolvimento de acOes
educativas voltadas a este publico, com a finalidade de auxiliar na adesdo ao tratamento,
bem como ampliar a potencialidade desse cuidadorno cuidado integral, o que pode
resultar na melhora do progndstico para as criancas e adolescentes acometidos pelo CA.

Assim, este estudo foi realizado com profissionais de salde, responsaveis pela
educacdo em saude na prevencdo e controle do cancer infantojuvenil, para pais/tias
cuidadores de criancas e adolescentes com Cancer, com vistas a preencher uma lacuna

existente na literatura a esse respeito.
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1 INTRODUCAO

As representacgdes sociais de cuidadores e profissionais de satde sobre o cancer
infantojuvenil, cuidado e educacdo em saude, objeto desta Tese, tém alcancado
repercussdes nos meios académicos e cientificos, pela sua abrangéncia, magnitude e
capacidade de alcance a diversos grupos populacionais, em diferentes locais e
situacBes. Assim, estudos aprofundados, tentam descobrir a melhor maneira de
prevenir essa doenga cujo diagndstico traz consigo inumeras repercussfes negativas
para seu enfrentamento, tanto ao enfermo, quanto para seus familiares (SIQUEIRA et
al., 2019; INGLESIAS; ZOLLNER, CONSTANTINO, 2016).

O cancer infantil constitui um grupo de varias doencas caracterizadas pela
proliferacdo descontrolada, alteracdes na funcéo e capacidade de metéstase das células
que sofreram o processo de carcinogénese, podendo ocorrer em quaisquer partes do
corpo humano. Os tumores mais frequentes na infancia e adolescéncia sédo a leucemia,
que afeta os glébulos brancos, os do sistema nervoso central e os linfomas,
relacionados ao sistema linfatico (BRASIL, 2019a).

Assim, 0s tumores acometem criancas e adolescentes, sendo 0s mais
prevalentes: neuroblastoma (tumor de células do sistema nervoso periférico), tumor de
Wilms (tipo de tumor renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor
germinativo (das células que originam os ovarios e os testiculos), osteossarcoma(tumor
0sseo) e sarcomas (tumores de partes moles) (INCA, 2021).

Segundo a estimativa do Instituto Nacional do Cancer (INCA), em 2020
oBrasil teve 8.460 novos casos de cancer na faixa etaria de 0 a 19 anos, fato que nos
aproxima do ranking dos paises desenvolvidos. Neste mesmo ano, em nosso pais, o
cancer ja foi a primeira causa de morte (8% do total) por doenca entre criangas e
adolescentes de 1 a 19 anos de idade (BRASIL, 2019b).

A expectativa de vida das criancas e adolescentes com CA est4 diretamente
relacionada com o tempo transcorrido entre o inicio da doenca e o diagnostico
definitivo o qual pode ser dificultado a depender da precisdo dos métodos utilizados,
seja pela inespecificidade dos sinais e sintomas, 0s quais podem ser confundidos com
outras doencas da infancia, ou pelo retardo na procura e/ou acesso as unidades de

assisténcia em saude com poder de resolutividade (FERMO et al., 2014). Receber
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0 diagndstico de uma doenca incurdvel ocasiona a desestabilizacdo do individuo
emqualquer fase do ciclo da vida. Quando esse comprometimento ocorre em uma
criangaou adolescente, o abalo parece ser ainda maior (SORIANO; MAIA; SORIANO,
2010) O tratamento do CA tem como finalidade a cura, o prolongamento da vida e
cuidados paliativos para alivio dos sintomas. Além disso, o tratamento a base
daquimioterapia, radioterapia ou cirurgia podem levar a cura, quando diagnosticado
demaneira precoce, uma melhora do bem-estar e proporcionar a melhoria da
qualidade de vida do paciente (SAEVARSDOTTIR; FRIDRIKSDOTTIR;
GUNNARSDOTTIR, 2010).

A evolucgdo exponencial das técnicas diagnosticas e terapéuticas contribuiu para
0 cuidado ao paciente com cancer, proporcionando uma maior sobrevida e qualidade
de vida desses individuos. Dessa maneira, compete aos profissionais de salde
acompanhar o avanco das linhas de cuidado através das investigacdes cientificas, que
sdo 0s principais recursos para a atualizacdo do conhecimento para o cuidado
personalizado ao paciente oncoldgico (LOPES-JUNIOR; LIMA, 2019).

Os profissionais de salde sdo essenciais no processo salde-doenca, pois suas
orientaces e condutas durante o tratamento do CA influenciam de maneira
significativa o percurso da pessoa acometida pela doenga. Assim, esses profissionais
possuem como competéncias fundamentais: prestar assisténcia, atuar na prevencao,
controle, avaliacdo diagnostica, tratamento, reabilitacdo e atendimento aos familiares;
bem como, devem desenvolver atividades de educacdo em salde junto a setores da
sociedade (MACHADO FEIJO et al., 2016; LOPES-JUNIOR; LIMA, 2019)

Deste modo, a educacdo em saude € um dispositivo que viabiliza a promoc¢éo
dasalde do individuo, por meio da participacdo ativa da sociedade através da
mudancade habitos saudaveis afim de ndo comprometer a salde e a qualidade de vida
do grupo social (JANINI; BESSLER, 2015).

Os pais e/ou responsaveis pela crianca ou adolescente sdo os cuidadores
principais nesse processo salde-doenca desse estudo e precisam receber dos
profissionais de saude que estdo envolvidos no tratamento de seus filhos, todo o
arcabouco de cuidados necessarios para estabelecer o controle e potencializar o efeito

do tratamento e reabilitacdo do doente. A educacdo em salde constitui-se como uma
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excelente ferramenta para essa finalidade (FALKENBERG et al., 2014)

Nesse contexto, a Teoria das Representacdes Sociais (TRS), que d& suporte a
esta Tese, idealizada por Serge Moscovici (1978) se apoia no “saber pratico do senso
comum” e sua analise cientifica atribui uma logica a essa vivéncia, que tem uma
“organizacgdo psicolégica autonoma”. Representa um conjunto de ideias, opinides,
imagens e atitudes originadas a partir da vida cotidiana permitindo o desnudamento da
forma como os fendbmenos séo representados e 0s comportamentos séo efetivados.

Assim, notadamente, as representacfes sociais orientam a a¢do, ao tempo que
contribuem para a comunicacdo. Desta maneira é fundamental para a prevencgdo e
controle do CA o alcance de melhores resultados. Para tanto, hd de se ponderar as
contribuicbes das acdes especificas do setor da salde, como organizacdo da rede de
atencdo e desenvolvimento de estratégias de diagndstico precoce, além de tratamentos,
adequados e imediatos.

O Ministério da Saude defende a educacdo em saude como uma importante
ferramenta no processo de sensibilizacdo individual e coletiva de responsabilidade e
direitos a satde. E um processo inerente a todas as praticas desenvolvidas no &mbito
do Sistema Unico de Saude (BRASIL, 2007). Nesse contexto, no campo da pesquisa,
aeducacdo em salde é fundamental para a prevencéo e controle do CA infantojuvenil
com a finalidade de promover o autocuidado e a adesdo ao tratamento. Ademais,
vislumbra-se, também, a construcdo de vinculos entre profissionais de saude e
cuidadores.

Essa contextualizacdo ratifica a relevancia social deste estudo, considerando
tratar-se de um problema especifico de Salde Publica, que tem ceifado muitas vidas,
desde a mais tenra idade, levando as familias a sofrimento inigualdvel. Além da
sensacao de impoténcia e frustracdo dos profissionais envolvidos, pelos esforgos vaos
empreendidos, quando o éxito do tratamento ndo ocorre (SIQUEIRA, 2019)

A Tese desse estudo é que a educacdo em saude oferecida aos cuidadores pelos
profissionais de saude envolvidos no tratamento das criancas e adolescentes com

Cancer constitui-se em conhecimento inigualavel para o cuidado preciso, como fonte
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substancial de favorecimento ao planejamento e avaliacdo das acdes de prevencédo e
controle das neoplasias.

A questdo norteadora surge, entdo, dessa contextualizagdo: quais as
representacbes sociais de cuidadores e profissionais de salde sobre cancer
infantojuvenil, cuidado e educacdo em salde? quais as representacdes sociais de
cuidadores e profissionais de salde sobre a educacdo em saude para o cuidado no
enfrentamento do céncer infantojuvenil? Para operacionaliza- la foram elaboradas
questdes mais objetivas: quais as representacfes sociais dos profissionais de saude
acerca da educagdo em salde para o cuidado no enfrentamento do CA infantojuvenil?
Quais sdo as representacdes sociais de cuidadores sobre o CA infantojuvenil e o
cuidado? Quais as representacdes sociais de cuidadores sobre atividades de educacao
em saude nos enfrentamentos do CA infantojuvenil? Como as atividades de educacdo
em saude para o cuidado contribuem para o enfrentamento do CA?

Sendo assim, esse estudo pretende colaborar com o fortalecimento de préaticas
educacionais e intervencg0es voltadas para o cuidado dos cuidadores e dos profissionais
envolvidos, considerando que a qualidade do cuidado a crianca e adolescente com CA
e 0 acolhimento com direcionamento de a¢des voltado para familia sdo de suma
importancia para a melhoria da qualidade de vida das criancas enfermas.

Desses questionamentos emergiram 0s seguintes objetivos:

Objetivo geral:
LI Analisar as representacGes sociais de cuidadores e profissionais de saude sobre

o cancer infantojuvenil, cuidado e educacdo em saude.

Objetivos especificos:

LI Apreender as representacdes sociais de cuidadores de criangas e adolescentes
sobre o cancer infantil.

LI Compreender as representacdes sociais de cuidadores sobre o cuidado a crianca
e adolescente com cancer.

LI Descrever as RS de profissionais de satde sobre as agdes de educacdo em saude

para os cuidadores de crianga e adolescentes com cancer.
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2 REVISAO DE LITERATURA E REFERENCIAL TEORICO

Visando a conhecer o que as pesquisas desenvolvidas no Brasil e no mundo
abordam sobre a percepc¢éo de cuidadores e profissionais de salde sobre a educacao
em salde, para a prevencdo e controle de agravos do céancer infantojuvenil, foi
realizada uma busca de artigos cientificos indexados na Biblioteca Virtual em Salde
(BVS), em banco de dados eletronicos da MEDLINE (Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online, Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Scientific Eletronic Library Online (SciELO), sendo utilizadas
termos relacionados com a tematica estudada, através dos Descritores em Ciéncias da
Saude (DeCS/BVS): Cancer; Infantojuvenil; Educacdo em Saude; Controle e
Prevencdo; com inter-relagdo do operador booleano AND. Além de artigos cientificos
foram utilizados manuais disponibilizados pelo Ministério da Salde, portarias e livros
classicos para o embasamento tedrico do estudo.

Desse modo, a revisdo de literatura e a sua contextualizagdo no aporte da TRS
serd tratada em dois eixos tematicos, denominados, Enfrentamento do Cancer
Infantojuvenil no contexto da Teoria das Representacdes Sociais; e educacdo em salde
como estratégia oferecida para os cuidadores pelos profissionais de saude, no

enfrentamento do Cancer infantojuvenil.

2.1 Enfrentamento do Céncer Infantojuvenil no contexto da Teoria das
Representacfes Sociais

O céncer é um grave problema de satde publica e, assim como em paises
desenvolvidos, no Brasil, representa a primeira causa de morte por doenga no grupo de
criancas e adolescentes na faixa etaria de 1 a 19 anos, para todas as regides brasileiras
(BRASIL, 2017).

Segundo as estimativas do INCA € esperado cerca de 8.460 casos novos de
cancer em criancas e adolescentes até os 19 anos para o triénio de 2020-2022, como
registro de 4.310 casos novos para 0 sexo masculino e 4.150 para o sexo feminino. Os
registros de Cancer de Base Populacional fornecem informacdes sobre o impacto deste

agravo nas comunidades, configurando-se como condi¢do necessaria para 0
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planejamento e a avaliacdo das acOes de prevencao e controle das neoplasias. O cancer
infantojuvenil sera mais frequente nas seguintes regides do Brasil: Regido Norte
(93,71/milhdo), Regido Nordeste (118,07/milhdo), Regido Centro-Oeste
(135,18/milhdo), Regido Sudeste (159,30/milhdo) e Regido Sul (165,27/milhédo)
(BRASIL, 2019). Acredita-se que estas divergéncias estejam relacionadas com a
qualidade das acdes de saude relacionadas com prevencdo, diagnostico precoce e
tratamento adequado dos canceres em geral.

Na maioria das vezes, o diagnostico de CA nas criancas e adolescentes é tardio
sendo essa realidade associada a diversos fatores, tais como: desinformacao dos pais ou
responsaveis, medo do diagnostico de cancer e atuacao do profissional médico dadaa
dificuldade em estabelecer diagnostico diferencial, fato favorecido pela formacéo
centrada nas especificidades e distanciamento da clinica geral. Some-se a isso o fato de
que a caracteristica clinica do cancer ndo difere muito de outras doencas comuns da
infancia, dificultando assim, a assertiva frente a necessaria definicdo do diagndstico
diferencial e, sobretudo, rapidez nas devidas condutas frente o agravo a ser
diagnosticado (BRASIL, 2017; FERMO et al., 2014).

Em relacdo ao agente causal se sabe que, o cancer no adulto esté relacionado a
varios fatores de risco, enquanto os tumores pediatricos ainda sdo poucos conhecidos.
Nas criancgas e adolescentes as neoplasias possuem uma caracteristica mais agressiva,
com periodos de laténcia curtos, porém, com bom progndstico na maioria dos casos
(INCA, 2014).

Diante do cenario estabelecido com o diagnostico da crianca e/ou adolescente
com CA, o cuidador tem papel fundamental no processo de recuperacdo, com finalidade
de proporcionar condicdes favoraveis para o cuidado e manutencdo dasalde destas.
Considera-se cuidador a pessoa que proporciona cuidados a outras com limitacdes
fisicas ou mentais, que pertencam ou ndo a sua familia, com ou semremuneracdo por
seu trabalho. Além disso, o cuidador € responsavel por auxiliar nos cuidados quanto a
alimentacdo, higiene pessoal, locomocéo, atividade fisica, lazer eem outras situagdes
que promovam a salde do paciente, observando o grau de dependéncia e estimulando
0 autocuidado. Nesse contexto, o cuidador precisa cuidar de sua propria integridade

fisica e emocional, para ter condicdes de desenvolver
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melhores formas de convivéncia, compreender seus sentimentos e contribuir para a
manutencdo da sua qualidade de vida (GABATZ; SCHWARTZ; MILBRATH, 2019;
BRASIL, 2009).

Nesse sentido, as representacdes sociais podem ajudar na compreensdo desse
processo, considerando-se que as RS é uma forma especifica de compreender e
comunicar-se atraves do que é conhecido, mas ndo é familiar. Moscovici ressalta que
“enquanto essas representagdes, que sao partilhadas por tantos, penetram e influenciam
a mente de cada um, elas ndo séo pensadas por eles; melhor, para sermos precisos, elas
sdo re-pensadas, re-citadas e re-apresentadas (MOSCOVICI, 2009).

As RS sdo os elementos simbdlicos que os individuos de um grupo carregam
mediante suas palavras, gestos e acOes, explicitam seus pensamentos, suas concepgoes
sobre as situagdes vivenciadas e formulam opinifes acerca de um determinado objeto
relevante para esse grupo. Estas mensagens sdo socialmente construidas e estdo
necessariamente ligadas as situagfes concretas e reais que esses individuos vivenciam
(NOGREGA, 2001).

A TRS foi criada por Serge Moscovici atraves da publicacdo em 1961, de sua
obra La psychanalyse, sonimage e son public. Moscovici (1961) define representacéo
social (RS) como um sistema de valores, ideias e praticas com dupla funcéo: primeiro,
estabelecer uma ordem que possibilitard as pessoas orientar-se em seu mundo material
e social e controla-lo; e em segundo lugar, possibilitar que a comunicacéo seja possivel
entre 0s membros de uma comunidade, oferecendo-lhes um cdédigo para nomear e
classificar, sem ambiguidade, os varios aspectos do seu mundo e da sua historia
individual e coletiva.

Corroborando com Moscovici, a escritora Jodelet (2001) conceitua as RS como
formas de conhecimento que se manifestam como elementos cognitivos, ou seja,atraves
de imagens, conceitos, categorias, teorias, mas que ndo se reduzem jamais aos
componentes cognitivos. Este conhecimento é socialmente elaborado e compartilhado
através da construcdo de uma realidade comum a todos, possibilitando a comunicacéo.
Sendo assim, a TRS é o fendmeno social decorrente do cotidiano do contetido cognitivo,

entendido a partir de um contexto social.
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Os cuidadores de crianga/adolescente com CA comumente sdo 0S proprios pais
ou algum membro familiar. Esses cuidadores, na maioria das vezes, passam por um
processo de ressignificacdo durante o processo de adoecimento da pessoa com CA.
Assim, é comum que no cuidado domiciliar, surja o sentimento de inseguranca em
relacdo aos cuidados especiais, como a restricdo a certas atividades, ddvidas
relacionadas a higiene corporal, ambiental e de alimentos, e a vigilancia constante na
expectativa de detectar precocemente sinais e sintomas que sejam indicativos de
agravamento do quadro clinico e de possivel necessidade de remogdo para unidade
hospitalar (FIGUEIREDO; BARROS; ANDRADE, 2020; OLIVEIRA et al., 2017).

Desse modo, buscou-se a representacdo do ator social, os cuidadores e
profissionais de saude, inseridos a um grupo de pertenca, sobre a educacdo em salde
para o cuidado na prevencdo e controle do cancer infantojuvenil. Assim, ambos “os
universos sao [reificado e consensual] atuam simultaneamente para moldar a nossa
realidade” (MOSCOVICI, 1988, p.233).

Nesse sentido, na sociedade moderna, o novo é produzido ou trazido a luz através
dos universos retificados da ciéncia, da tecnologia ou das profissdes especializadas. O
novo é classificado como novas descobertas ou teorias, invencdes e desenvolvimentos
técnicos, producgdes de fatos politicos e econémicos e, assim por diante. A exposi¢cdo a
esse novo cenario é que introduz a nio familiaridade ou a estranheza na sociedade (SA,
2015).

Estas interfaces remetem a importancia de ac¢des interdisciplinares nos servigos
de saude, com finalidade de atender as necessidades dos cuidadores de criangas e
adolescentes com CA. Destarte, a educacdo em salde é uma ferramenta fundamental
para auxiliar a adesédo ao tratamento, uma vez que aborda orientacOes relativas ao
processo da doenga, contribuindo, assim, para a melhoria da qualidade de vida da
crianga/adolescente com CA e de seu cuidador. A educacdo em salde é uma pratica
social, devendo ser focado na problematizacdo do dia a dia, na valorizacdo da
experiéncia da pessoa e/ou grupos sociais e na leitura das diferentes realidades (ALVES;
AERTS, 2011).

Diante do exposto, o Sistema Unico de Satde (SUS) tem investido em métodos

que buscam a utilizacdo de estratégias de educacdo em saude como tatica de alterar a
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forma de cuidar da saude, tanto de modo individual quanto coletiva, de sua populacéo.
Dessa maneira, preconiza-se que as agdes de educacdo em salde sejam uma tatica
transformadora e que contribuam para o controle social, além de favorecerem a
abordagem profissional durante o tratamento, prevencdo e controle de agravos de
doengas (BRASIL; SANTQOS, 2019; BRASIL, 2007).

Segundo Fermo et al (2014) o diagnostico precoce do CA infantojuvenil tem sido
um desafio nos ultimos tempos, principalmente, porque o0s sinais e sintomas ndo sédo
especificos, podendo ser confundidos por sinais e sintomas de doencas frequentes da
infancia, e por esse motivo muitas criangas/adolescentes sdo referenciadas aos
centros especializados com a doenga em estagio avancado, fato que contribui para
prognostico desfavoravel. Essa circunstancia pode acontecer em decorréncia do tipo de
tumor, da idade do paciente, da suspeita clinica, estadiamento da neoplasia, do cuidado
e/ou percepcdo da doenca pelos pais, do nivel de escolaridade dos pais, do
distanciamento dos centros especializados de tratamento.

Assim, os profissionais de saude devem buscar continuamente o aprimoramento
do processo do cuidado. Estas consideracdes sdo ratificadas por varios estudiosos da
area da pediatria oncologica os quais discorrem sobre ser fundamental que o0s
profissionais sejam qualificados e tenham um comprometimento com o cuidado integral
a crianca/adolescente e seus cuidadores. Nesta perspectiva, os profissionais de saude
para exercerem a praxis cuidadora devem ter preparo técnico para usar terapéuticas
especificas, ter empatia, ética profissional, disponibilidade para a escuta e sensibilidade
para perceber as necessidades, fisicas e emocionais dos pacientes eacompanhantes
(FUSARI et al., 2021; REZENDE, 2015; OLIVEIRA; MARANHAOQO; BARROSO,
2017; AMADOR, 2010).

A formacdo das RS se sustenta nos processos de objetividade e de ancoragem 0s
quais conectados sofrem a acao de fatores sociais (MOSCOVICI, 1961). A objetivacdo
pode ser definida como uma “operagdo imaginante ¢ estruturante”, pela qual se origina
a “forma”- ou figura- especifica ao conhecimento acerca do objeto, tornando concreto o
conceito de abstrato, materializando na palavra (JODELET, 1989). Nesta simbologia,

“objetivar € descobrir a qualidade iconica de uma ideia ou
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um ser impreciso, reproduzir um conceito em uma ideia ou um ser impreciso, reproduzir
um conceito em uma imagem” (MOSCOVICI, 1984, p. 38).

A objetivacdo, operacdo formadora de imagens, diz respeito a cristalizacdo de
uma representacdo, isto €, a constitui¢do formal do conhecimento, onde nocdes abstratas
sdo transformadas em algo concreto, tornando-se tdo vividos que seu conteldo interno
assume o carater de uma realidade externa (MOSCOVICI, 1978).

A ancoragem representa a inser¢do organica do que é estranho ao pensamento
existente. Assim, o desconhecido é ancorado nas representacdes ja existentes, tornando
0 estranho, familiar, caracterizando um processo de domesticacdo da novidade na
realidade social vivida (MOSCOVICI, 1978).

Jodelet (1989) reitera que a ancoragem € entendida como a integracédo cognitiva
do objeto representado, sejam estes acontecimentos, ideias, relagdes, individuos, entre
outros, a um sistema de pensamento social pré-existente e nas transformacdes
implicadas neste processo. Nesta perspectiva, as representacdes sociais pré-existentes
podem funcionar, também, como sistemas de acolhimento de novas representacoes,
sendo o processo responsavel pelo enraizamento social da representacdo e de seu
objeto (SA, 2015).

Nesse movimento, 0s processos de objetivacdo e ancoragem permitem a
familiarizagdo com o 'novo’, colocando-o, inicialmente, no nosso quadro de referéncia,
em que pode ser comparado e interpretado e, depois, reproduzido e colocado sob
controle (MOSCOVICI, 1981, p.192).

Nessa perspectiva, percebe-se que os profissionais da saude precisam saber
identificar os sinais de alerta do cancer infantojuvenil de modo a contribuirem com o
diagnostico precoce. Para isso, é imprescindivel constante atualizacdo das equipes de
saude nos diferentes niveis de complexidade, a fim de ampliar seus conhecimentos e
direciona-las para uma conduta adequada, de modo a serem capazes de reconhecerem
sintomatologia de alerta para o cancer, solicitar exames mais especificos e demais
atividades inerentes ao diagnostico e tratamento do agravo (BRASIL, 2019a; FERMO,
2014; FIGUEIREDO; BARROS; ANDRADE, 2020).

Ademais, ndo se pode esquecer a importancia da formacao profissional quanto as

habilidades para realizarem a¢des de educacdo em saude e educacdo continuada em
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servico. Medidas consideradas importantes para diminuir o tempo de internagéo e para
melhor qualidade do atendimento prestado aos pacientes e seus acompanhantes. A
heterogeneidade dos curriculos das universidades, muitas vezes centrados em
disciplinas com enfoque curativista, reflexos do modelo médico hegeménico e do
paradigma mecanicista, contribuem para as lacunas no perfil dos graduados na area de
saude. Essa realidade, segundo alguns autores, pode ser minimizada com cursos de
especializagdo na &rea de oncologia infantojuvenil (MARKUS et al., 2017; SARRETA,
2009).

A grande e complexa TRS, conforme descrigdo de Sa (1998) desdobra-se em pelo
menos trés abordagens de construgéo ou génese de uma representagédo social: a primeira,
a abordagem processual, € uma continuidade da obra original, tendo um viés
antropoldgico e sido mais difundida por Jodelet (2001); a segunda, abordagem societal,
através de Doise (1990), centra-se nas condi¢bes de producdo e circulacdo das
representacOes sociais; a terceira abordagem denominada estrutural, surge em Aix-en-
Provence, sendo representada por Abric (1998) e com énfase na dimensdo cognitivo-
estrutural, conhecida como Teoria do Nucleo Central. No foco dessa dimensdo, toda RS
é organizada em torno de um nucleo central, o qual unifica e d& sentido ao
conjunto de uma representacdo e outros elementos periféricos, que favorecem sua
flexibilidade.

Dessa maneira, Jean Claude Abric (1998) propde em 1976 a Teoria do Nucleo
Central (TNC), a qual sustenta a hipdtese de que toda representacdo social estd
organizada em torno de um nucleo central e um sistema periférico. O nucleo central esta
relacionado a memdria coletiva dando significacdo, consisténcia e permanéncia a
representacao sendo, portanto, estavel e resistente a mudancas. Assim, sob a perspectiva
de Abric (1998) a TNC é uma representacao social que se constitui como um conjunto
organizado e estruturado de informacoes, crengas, opinides e atitudes, composta de dois
subsistemas - o central e o periférico -, que funcionam exatamente como uma entidade,

onde cada parte tem um papel especifico e complementar.
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2.2 Educacdo em saude como estratégia oferecida para os cuidadores pelos
profissionais de satude no enfrentamento do Cancer infantojuvenil.

A educacdo em saude consiste em uma estratégia de promoc¢do a salde como
forma de garantir autonomia e qualidade de vida do individuo, favorecendo para a
oportunidade de conhecer e controlar os fatores determinantes de sua satde e promover
uma vida mais saudavel, alem de reduzir a ocorréncia de doencas (BLUSS, 2000).

A educagdo em saude possui a finalidade de auxiliar o individuo a adaptar ou
modificar condutas que permitam um estado de vida saudavel. Os profissionais de saude
possuem maior capacidade de intervencdo ao nivel de conhecimentos, atitudes e
condutas de saude da sociedade, a sua funcdo educativa deve ser influenciada pela
dimensdo social e economica. A funcdo fundamental dos profissionais de saude na
oncoldgica é de promogdo da salde e na prevencdo do agravo da doenca. Além disso,
realizar o0 acompanhamento proximo e frequente junto das pessoas, privilegiando a
educacdo em saude, a aquisicdo de habitos saudaveis, a descoberta de novas motivacdes
e de outros fatores determinantes do comportamento (BRANCO, 2005).

Com relacdo a deteccdo precoce do CA, pode-se afirmar que existem Vvarios
niveis de prevencdo do cancer, a priméria consiste em diminuir ou eliminar a exposicao
a fatores de risco, no entanto para o cancer infantojuvenil esta ndo existe; a prevencéo
secundaria tem como finalidade a deteccdo da doenca em seu estdgio inicial de
desenvolvimento, cuja estratégia inclui medidas que visam detectar o CA nas fases
iniciais a partir de sinais e sintomas clinicos. O diagndstico precoce representa uma
estratégia fundamental para a deteccdo das lesdes e o tratamento efetivo com o
prognostico positivamente do céncer na crianga e no adolescente, reduzindo a
morbidade e a mortalidade pela doenca (BRASIL, 2011).

A educacdo em salde consiste na estratégia para obter resultados eficientes na
prevencdo do CA. Os estudos sobre as evidéncias cientificas demonstram que ainda
existe escassez e limitacdo quanto ao detalhamento quanto as atividades que sdo
realizadas pelos profissionais de saude, pela equipe multidisciplinar que atuam na linha
de frente no cuidado a crianca e adolescente com CA. E quando é evidenciado as praticas

de educacdo em saude nos estudos, o profissional que mais desenvolve essas
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praticas € a equipe de enfermagem, que gerenciam as praticas de cuidados que séo
ofertadas para a populagdo (SOUZA, 2007; RODRIGUES; SIQUEIRA; SIQUEIRA,
2020).

Estratégias para o cuidado sdo utilizadas pelos profissionais de saide como o
brinquedo terapéutico, ao qual possui a finalidade minimizar os efeitos da hospitalizagédo
e de outros atendimentos ambulatoriais, como preconiza a resolucdo do COFEN
546/2017 em seu artigo 1°: “compete ao enfermeiro [...] a utilizacdo datécnica do
brinquedo/brinquedo terapéutico, na assisténcia a crianca e familia hospitalizada”
(SOUZA; SOUZA et al., 2012; COFEN, 2017).

Além disso, os profissionais de salde realizam uma assisténcia integral atraves
da educacdo em saude, com intuito de minimizar o retardo no diagndstico do cancer
infantojuvenil e consequentemente aumentar a perspectiva de cura para o cancer infantil
(LIMA, 2018). Rigon e Neves (2011) ressaltam que a concepcéo de educagdo em saude
soma-se ao conceito de promogdo da salde, utilizando a educacdo como umaforma de
cuidar, transcendendo os preceitos basicos do cuidado.

Assim, a educacdo em salde € entendida como um meio de desenvolver um senso
critico através da problematica de salde, compartilhamento de informacgdesentre 0s
profissionais de salde e a populacdo. Ademais, permite o envolvimento de fatores
sociais e aspectos subjetivos, ao qual consiste numa préatica social, fundamentado na
atitude, atuacdo, vivéncia, algo que ocorre no cotidiano dos individuos (VILA; VILA,
2007).

O enfrentamento do processo saude-doenca sdo as acdes educativas como
ferramenta de troca entre o saber popular e cientifico, no sentido de reconstruir
significados e atitudes (CERVERA; PARREIRA; GOULART, 2011). Assim, a
educacdo em saude proporciona gque as pessoas adquiram, conhecimento e habilidades
para o cuidado, habitos saudaveis na vida para a melhoria da saude (ASSIS, 2004).

Desse modo, educar néo significa simplesmente repassar conhecimentos, mas
consiste no processo educativo que considera as representacdes da sociedade e do
homem que quer se formar (VILA; VILA, 2007). Nesse sentido, Moscovici (1989)
ressalta que as RS sdo produzidas e apreendidas no contexto das comunicagdes sociais,

sendo necessariamente estruturas dinamicas representadas como fruto da interacdo, da
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comunicacdo e na adocdo de formas e configuracdes peculiares a qualquer momento,
como um resultado do equilibrio especifico desses processos de influéncia social. Essas
RS abstraem o sentido do mundo e introduzem nele ordem e percepg¢es, causando uma
reproducdo do mundo de forma significativa, que iguala toda imagem a um conceito e
todo conceito a uma imagem (MOSCOVICI, 2009).

Os profissionais de saude exercem a funcdo de educadores por meio do
conhecimento adquirido e através da realizacdo das acGes de educagdo em saude para 0s
cuidadores com finalidade de contribuir para o cuidado das criancas e adolescentes com
CA. Nessa perspectiva, os profissionais lidam com as dificuldades noenfrentamento
para a realizagdo do tratamento do cancer infantil, que geram anseios nacrianca e sua
familia, como: sofrimento, angustia, dor e medo, acarretando grandes transformacdes
em suas vidas (DE ARAUJO ALVES, 2017).

Assim, as RS podem ser definidas como uma forma de conhecimento,
socialmente elaboradas e compartilhadas, através de um objetivo pratico, colaborando
para a construcdo de uma realidade comum a um conjunto social (JODELET, 2001).
Realidade social que pode ser definida pela identidade grupal, orientar praticas sociais
e justificar acdes e tomadas de posi¢ao depois que elas séo realizadas (ABRIC, 1998).

Nesse contexto a educacdo em salde consiste na pratica social, com o dever de
ser centrada na problematizacdo do cotidiano, na valorizacdo da experiéncia de
individuos e grupos sociais e na leitura das diferentes realidades (ALVES; AERTS,
2011).
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3 MATERIAL E METODOS

3.1. Tipo de estudo

Trata-se de pesquisa social na area da saude, de natureza descritivo-exploratéria,
qualitativa, tendo como referencial tedrico a Teoria das RepresentacGes Sociais, nas
abordagens, processual e estrutural.

Conforme Gil (2008) o estudo descritivo tem como objetivo descrever as
caracteristicas de determinadas populacdes, fendmenos, grupos (idade, sexo,
procedéncia etc.), processos em uma determinada organizacdo, levantamento de
opiniBes, atitudes e crencas de uma populagdo. Ainda para o autor, a pesquisa
exploratdria possui a finalidade de “proporcionar maior familiaridade com o problema,
tendo a finalidade de torna-lo mais explicito, podendo envolver levantamento
bibliografico e entrevistas de pessoas que possuam experiéncia no problema
estudado”.

A pesquisa qualitativa é entendida por Minayo (2014 p.57) como aquele que:

se aplica ao estudo da historia, das relacbes, das
representacdes, das crencas, das percepcdes e das opinides,
produtos das interpretacbes que os humanos fazem a
respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si
mesmos, sentem e pensam (Minayo, 2014 p.57).

A TRS é considerada uma forma de conhecimento elaborado no decorrer das
interacdes, que se estabelecem socialmente no cotidiano, por intermédio da linguagem.
Esse conhecimento visa a regulacdo de comportamento e condutas e a0 mesmo tempo
a integracdo e a protecao dos individuos num determinado grupo (MOSCOQOVICI,2010).
Segundo Jodelet (2001) a TRS permite a articulagéo entre a psicologia social e outras
areas de conhecimento das ciéncias humanas e sociais, inclusive das ciéncias sociais
aplicadas.

A TRS ¢é considerada uma pesquisa qualitativa, pois possibilita 0o acesso as
informagdes que revelem particularidades da realidade social, explicando os fenémenos
existentes. Possibilitando a interpretacdo e compreensdo de situacOes e ocorréncias
cotidianas nas mais variadas situa¢des do universo socialmente compartilhado (ABRIC,

1998).
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E sobre a TNC, Abric (1998) sustenta a hipotese de que toda representacao social
estd organizada em torno de um nucleo central e um sistema periférico, em que cada
parte tem um papel especifico e complementar. Sendo estabelecida como um conjunto

organizado e estruturado de informagdes, crencas, opinides e atitudes.

3.2. Local e Periodo do Estudo

A pesquisa foi realizada na cidade de Itabuna-Bahia/Brasil, localizada na
Mesorregido do Sul baiano, no interior Sul da Bahia e possui uma Area Territorial de
401,028kmz, com Populacao estimada de 213.685 pessoas (IBGE, 2020).

O local da pesquisa foi 0 Grupo de Apoio a Crianga com Cancer (GACC - Sul
Bahia), instituicdo ndo governamental, sem fins lucrativos, reconhecida como utilidade
publica municipal, estadual e federal, inscrita no Conselho Municipal de Assisténcia
Social, Conselho Estadual de Assisténcia Social e Conselho Nacional de Assisténcia
Social. Participa da Unido Norte/Nordeste de Entidades de Apoio a Crianga com
Cancer e é filiada ao CONIACC (Confederacdo Nacional de Instituicdes de Apoio e
Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer). A instituicdo foi fundada em 06
de outubro de 1996, tendo como principais fundadores: Dra. Teresa Cristina Cardoso
Fonseca, Dr. Urandi Riella, Alda Fabiane, Pais e Pacientes. Os primeiros voluntarios
foram Célia Fonseca, Eugénia Assis, Lene, Regina Machado e Rosélia. Segundo o site
da instituicdo, no ano de sua fundacdo, os trabalhos aconteciam em um espaco cedido
pela Clinica Oncosul. Em 1999, a prefeitura do municipio cedeu uma casa para que as
atividades fossem desenvolvidas (GACC, 2019).

Com o tempo, os responsaveis foram implementando projetos como: Diagnostico
Precoce do Cancer Infantojuvenil, a casa de apoio foi ficando pequena e, em 2009 foi
adquirida a casa atual, localizada no bairro S&o Judas. Essa nova instalagcéo proporciona
as familias uma melhor acomodacdo, ampliacdo do espacgo fisico e maior conforto.
Assim, a sede do s&o Judas conta com:

LI O Canto do Aprender — escola e espaco para atividades ludicas;
1 O Canto do Aconchego — dormitorios;
LI O Canto de Convivéncia — espaco onde as familias fazem suas refeicdes,

atividades e assistem assistir TV (GACC, 2019).
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O GACC Sul Bahia € especialmente direcionado ao atendimento de familias de
baixa renda, com a finalidade de garantir o direito ao tratamento do cancer com melhor
qualidade de vida, atendendo criancas e adolescentes residentes do interior do estado
da Bahia, abrangendo as areas da regido sul, extremo sul, sudoeste e oeste baiano. E
possui como finalidade o amparo a criancas e adolescentes acometidos por doencas
onco-hematologicas, mediante acGes nas areas de assisténcia social e de saude, em
carater permanente e gratuito. O GACC oferece aos seus pacientes e acompanhantes
servicos como: hospedagem; alimentacgéo; transporte urbano e interurbano (traslado);
medicamentos; atividades recreativas e de cunho educacional; vestuario e brinquedos;
assisténcia psicoldgica e psicopedagdgica; assisténcia médica; assisténcia social; cestas
basicas durante o intervalo do tratamento; apoio logistico para a execucdo de exames e
internamentos, quimioterapia, radioterapia e encaminhamento para exames em centros
avancados do Brasil (GACC, 2019).

Além da Casa de apoio, 0 GACC possui atendimento no Ambulatdrio de Onco-
Hematologia Pediatrica, ao qual foi inaugurado em 2013, “em espaco cedido pelo
Hospital Manoel Novais, administrado pela Santa Casa de Misericordia deltabuna. O
ambulatério tem por objetivo oferecer a populacéo das regides atendidas, um servico
ambulatorial de oncologia pediatrica adequado as demandas especificas desta clientela
e estd em conformidade com os critérios estabelecidos pela Portaria 741do Ministério
da Saude”, contribuindo, desse modo, de forma mais eficiente e humanizada para o
controle do céancer infantojuvenil (GACC, 2019; BRASIL, 2005).

O quadro de recursos humanos é formado por equipe multidisciplinar, sendo os
atendimentos realizados individualmente ou em grupo, contemplando, também,
assisténcia aos acompanhantes. Cabe Salientar a maioria dos profissionais de saude
que compde a equipe multidisciplinar € de profissionais voluntarios que atendem a
instituicdo. Assim, a equipe conta com profissionais formados como: nutricionistas,
assistentes sociais, psicélogos, médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem (GACC,
2019).

3.3 Participantes do Estudo
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Para selecdo das participantes, inicialmente, foi realizado um levantamento no
GACC buscando-se identificar as criangcas e adolescentes cadastradas com
diagnostico médico de CA. O grupo social estudado estd composto de cuidadores de
criancas e adolescentes com CA e de profissionais de salde que prestam atendimento
na unidade. Os cuidadores inseridos na pesquisa foram 0s que acompanhavam a
crianca ou adolescente com CA durante o tratamento oncologico no GACC. Os
critérios deinclusao para os cuidadores foram: idade superior ou igual a 18 anos; ser
acompanhante de crianca ou adolescente com CA em tratamento no GACC; e que
participaram das acdes educativas realizadas na instituicdo. Constituiram critérios de
inclusdo dos profissionais de salde: estarem envolvidos efetivamente no tratamento de
crianca e adolescente com CA e possuir vinculo na instituicdo acima de 6 meses. A
amostra foi constituida por 34 cuidadores de criancas e adolescentes com CA e 05
profissionais de salde que atuam no atendimento do referido pablico. Tivemos a
recusa de 5 cuidadores na pesquisa, por diferentes motivos e 04 profissionais de salde
ndo aceitaram participar da pesquisa, alegando ndo disponibilizar de tempo para o
mesmo.

Apesar das recusas acima foi possivel realizar a pesquisa com um ndmero
suficiente, como retrata a tabela 1, seguinte, com as principais caracteristicas dos

participantes.

Tabela 1: Distribuicdo das variaveis sociodemograficas dos cuidadores de crianca
comcancer. Itabuna/BA, Brasil, 2021.

Variavel Categorias n° %
Faixa etaria < 30 anos 14 41,1
>30 anos 20 58,9
Parentesco Pai 12 35,3
mae 20 58,8

tia 02 5,9
Situacdo Conjugal | Com companheiro 25 73,5
Sem companheiro 09 26,5
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Religido Protestante 16 47,0
Catolico 18 53,0

Escolaridade Fundamental 10 29,4
Meédio 24 70,6

Localidade Urbana 26 76,4
Rural 08 23,6

Renda 1 salario 29 85,3
Entre 1-2 salarios 05 14,7

A fim de garantir o anonimato as participantes foram identificadas com apalavra
"Mae", seguida por um algarismo arabico, correspondente a ordem de realizacdo das
entrevistas (C01, C02... C03), apresentado nos resultados dessa pesquisa.

Em relacdo aos profissionais de salde, com formacdo em assistente social,
psicologo, nutricionista, enfermeiros, técnico de enfermagem. Entre os profissionais
de nivel superior, todos possuem acima de 3 anos na assisténcia oncolodgica,
especializacdo na area da oncologia. Todos os participantes revelaram capacitacdo

frequente na area do cancer infantojuvenil para aprimoramento dos conhecimentos.

3.4 Técnicas, procedimentos para coleta de dados

Em decorréncia da pandemia de COVID-19, que repercutiu em medidas para
evitar a disseminacdo do novo coronavirus, que ocasionou o isolamento social. O
cronograma da pesquisa sofreu algumas modificacdes necessérias para o atendimento
desta emergéncia em salde publica. Dessa forma, 0 acesso aos visitantes e
pesquisadores passaram por modificacbes, visto a necessidade de se reduzir a
circulacdo de pessoas na instituicao de coleta devido ao potencial de transmisséo da
doenca, para respeitar as recomendacdes nacionais e internacionais acerca do
isolamento social e medidas de seguranca para a saude coletiva e individual. Assim,
0s encontros presenciais foram substituidos por formularios respondidos de forma on-
line. Os formulérios foram aplicados via plataforma Google Forms para 0s

profissionais de salde e cuidadores, sendo divulgados via internet através do e-mail e
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utilizacdo do aplicativo whatsapp, com questes sociodemogréaficas e 0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido anexado ao documento.

Frente a preocupagdo com a legitimidade dos dados levantados e com o rigor
metodoldgico deste foram utilizadas duas técnicas de coletas de dados mediante
agendamento de dias e horarios pré-estabelecidos, através da plataforma digital google
meet e aplicativo whatsapp. Assim, foram realizadas chamadas de videos com cada
participante do estudo para a coleta das informagdes, sendo aplicado inicialmente a
Técnica de Associacdo Livre de Palavras (TALP) e 2) entrevista semiestruturada. A
aplicacdo das técnicas deu-se na seguinte sequéncia: Na primeira etapa aplicou-se a
TALP no grupo nos cuidadores; na segunda fase aplicou-se a entrevista
semiestruturada, buscando a complementacdo das informacdes relacionadas com as
percepcOes e sentimentos que os cuidadores vivenciam durante o tratamento e,
também, a entrevista com os profissionais de satde. Na fase inicial do tratamento os
cuidadores passam por um processo de educacdo em salde sobre todo o cuidado a ser
ofertado a crianca e/ou adolescente com CA pelos profissionais que estdo a frente do
processo de tratamento e praticas de salde.

A TALP constitui uma técnica projetiva que tem o objetivo de suscitar ideias
por meio de um termo indutor. Requer a evocacgdo de palavras a audicdo desse termo
indutor, cuja finalidade é desencadear livres ideias a respeito de um tema especifico.
Dessa forma, pressupde-se que as evocacgdes estejam associadas ao tema gerador e
possam fazer emergir seu campo semantico, reduzir as possibilidades de
racionalizacdes e revelar contelidos latentes, mais préximos ao campo representacional
do objeto de estudo (NOBREGA, 2003).

Esta técnica é largamente empregada nos estudos de representacdo social,
(COUTINHO et al., 2003), pois proporciona condi¢des ao pesquisador de apreender a
percepcao da realidade de um grupo social, com base em uma estrutura seméantica pré-
existente (OLIVEIRA et al., 2005).

A aplicacdo da TALP foi precedida de detalhada explicacdo acerca de como
seria seu emprego. Assim, realizou-se uma aplicacdo pratica usando-se estimulos
indutores ndo relacionados com o objeto de estudo para exemplificar como deveria

ocorrer. A medida que se sentiu seguranga no entendimento dos participantes deu-se
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inicio a coleta, propriamente dita, para este estudo. Quando se percebia davidas do
participante repetia-se a parte de testagem do instrumento no sentido de assegurar
maior validade dos dados levantados. Visando o alcance dos objetivos propostos foram
utilizados como estimulos indutores as palavras - Cancer e Cuidado, cada qual em um
determinado momento.

A coleta de dados através da TALP consistiu em demandar que os participantes
expressassem as cinco primeiras palavras e/ou expressdbes que  viessem,
imediatamente, a sua mente ao ouvirem esses termos indutores. As respostas deveriam
ocorrer livremente e 0 mais rapido possivel, para evitar elaboracdo da resposta mental.
As palavras/expressdes emergidas foram anotadas em formulario especifico. Em
seguida, foi promovida a hierarquizacédo das palavras, ou seja, solicitou-se que cada
participante colocasse as palavras/expressdes evocadas em ordem de importancia
(maior para menor). Essa acdo se mostra importante para a estruturacdo das RS
apreendidas.

O segundo momento foi a realizacdo da entrevista semiestruturada, ao qual
Minayo (2014) define como a combinacdo de perguntas fechadas e abertas, onde
oentrevistador tem a possibilidade de expor o tema proposto ou condi¢Ges prefixadas
pelo pesquisador. Na entrevista semiestruturada foi utilizado um instrumento
norteador, em forma de roteiro (Apéndice B), composto de dois blocos: o primeiro
contendo um levantamento sociodemografico e 0 segundo com questionamentos
acerca de conceitos que os cuidadores e profissionais de salde possuem sobre a
educacdo em saude para o cuidado a crianca e adolescente com CA (Apéndices C e D).

Assim,a entrevista semiestruturada assume em geral, uma
forma de levantamento, com questfes elaboradas pela pesquisadora a respeito do
assunto, bem como, os fatores que interferem no referido processo. Desse modo, a
entrevistavaloriza a presenca do investigador, oferece todas as perspectivas possiveis
para que oparticipante alcance a espontaneidade necessaria,
enriquecendo a investigacdo (TRIVINOS, 1987).

Para garantir a fidedignidade das informacdes e facilitar suas transcri¢des
utilizou-se a gravacdo para o registro das entrevistas, com a permissao previa dos

participantes e, apos assinatura doTermo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Assim, para a apreensdo das RS das participantes do estudo foram empregados
dois métodos na coleta de dados, pois a TRS recomenda o uso de mais de um método,
para a complementaridade desses resultados e sua consequente validagdo. Moscovici
(1961) fazia o uso da combinacdo de métodos mistos em seu estudo pioneiro “A
representacdo social da psicanalise, sua imagem e seu publico” (COUTINHO;
NOBREGA; CATAO, 2003). Esses métodos foram submetidos & triangulacio dos
dados, ou seja, o emprego de métodos diferentes de coleta dos mesmos dados e a
comparacao os resultados (GLAZIER; POWELL, 1992).

Analise dos dados

Os dados obtidos por meio da TALP foram analisados quanto a sua estrutura,
através do nucleo central das representagdes, com a utilizacdo do Software EVOC
(Ensemble de Programmes Permettant 1“Analyse de Evocations), versdo 2005. Este
Software que foi desenvolvido na Franca, nos Estados Unidos e na Inglaterra, com o
objetivo de contribuir com a tecnologia computacional auxiliando a apresentacao e
analise de dados nas pesquisas qualitativas. O EVOC possibilita uma analise
prototipica, conhecida como andlise de quatro casas, que acolhe a caracterizacao
estrutural de uma representacédo social. Neste estudo, a estrutura da RS foi analisada a
partir dos elementos que compuserem o nicleo central e seu sistema periférico (SA,
1995; OLIVEIRA, 2005).

Os dados oriundos da Entrevista semiestruturada foram submetidos & Técnica
da Analise de Conteddo Tematica (BARDIN, 2011) aliada a fundamentacdo da TRS.
Para Abric (1998), as visfes coletivamente partilhadas e internalizadas, de maneira
particular, pelos diferentes individuos expostos a uma mesma realidade, € considerada
uma forma de representacdo. O mesmo ainda argumenta que a representacéo funciona
como uma maneira em que realidade é interpretacdo, e conduz comportamentos e
praticas sociais de determinado individuo relacionados, social e fisicamente. Quando
ocorre o compartilhamento das representacdes sobre um mesmo objeto ou conteudo,
entre os diferentes individuos e grupos sociais, dispostos em diferentes ambientes,

compreende-se que h& a construcdo de uma representacao social.
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Conforme Jodelet (2001, p.22), a representacdo social, "...6 uma forma de
conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, com um objetivo préatico, e que
contribui para a construgdo de uma realidade comum a um conjunto social” . Sa (1995)
ainda afirma que a RS diz respeito a uma mobilizacdo que pode acontecer em qualquer
lugar e a qualguer momento, desde que haja pessoas e que elas se comuniquem e se
encontrem. Se isso ocorrer, temos entdo as condi¢cdes necessarias para a construcao.

Desse modo, a Andlise de Conteldo e as representagfes sociais possuem
contribuicbes valiosas para a emergéncia dos fatos que perpassam, pois podem ser
compreendidas como importantes instrumentos para a analise de dados em pesquisas
qualitativas. Na implementacdo da Analise de Conteudo e das Representacdes
Sociais, entende-se que Teoria e Técnica possibilitam aos pesquisadores
instrumentalizar procedimentos metodoldgicos que podem se justapor e compor uma
rede que contribua, efetivamente para a pesquisa na area das ciéncias sociais, mais

especificamente nas areas de ciéncias sociais aplicadas (NATT; CARRIERI 2014).

3.5. Questdes éticas

Este estudo foi submetido & analise do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia por meio da Plataforma Brasil,
obedecendo a Resolugdo do Conselho Nacional de Satde n° 466/2012, por tratar-se de
pesquisa que envolve seres humanos, e a Resolucdo 510/16 que dispde sobre as normas
aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais cujos procedimentos
metodoldgicos envolvam a obtencdo de dados diretamente com os participantes
(BRASIL, 2012; 2016). O Projeto foi aprovado pelo CEP/UESB, sob o parecer n°
1.356.685 e CAAE: 49741015.8.0000.0055.

Em consonancia, a participacdo no estudo aconteceu ap0s o esclarecimento e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE C),
explicitando os objetivos e procedimentos do estudo aos participantes. Além disso, a
fim de preservar o0 anonimato dos participantes somente o pesquisador responsavel e
colaboradores tiveram acesso as informacdes coletadas.

As pesquisas que envolvem seres humanos, apresentam riscos de diferentes

magnitudes. Nesse contexto, todos os esforgos foram empregados na realizacdo da
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pesquisa para minimizar 0s eventuais riscos e desconfortos que pudessem surgir,
evitando-se qualquer prejuizo ou dano para as/os participantes. A coleta de dados foi

realizadano segundo semestre do ano de 2020.
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4. RESULTADOS

Os resultados deste estudo séo apresentados em trés manuscritos cientificos, 0s
quais foram intitulados: 1) Representacbes Sociais de cuidadores de criangas e
adolescentes sobre o cancer infantojuvenil; 2) Representacdes de cuidadores sobre o
cuidado a crianga e adolescente com cancer infantil durante as agdes de Educacgdo em
Saude; 3) Representacdes Sociais de profissionais de saude sobre as a¢des de educacéo

em saude para os cuidadores de crianca e adolescentes com cancer infantil.

Os manuscritos foram elaborados de acordo com as normas dos periédicos: 1)
Revista Texto & Contexto Enfermagem (Qualis A2), 2) Revista Latino-Americana de
Enfermagem (Qualis Al) e 3) Revista Cuidado é Fundamental (Qualis B1),

respectivamente.
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4,1 Manuscrito 1 — Representagdes Sociais de cuidadores de criangas e adolescentes
sobre o cancer infantojuvenil. Serd submetido a Revista Texto & Contexto
Enfermagem, com Qualis A2. As normas da revista estdo disponiveis no link

https://www.scielo.br/revistas/tce/pinstruc.htm.


http://www.scielo.br/revistas/tce/pinstruc.htm
http://www.scielo.br/revistas/tce/pinstruc.htm
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REPRESENTACOES SOCIAIS DE CUIDADORES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES SOBRE O CANCER INFANTOJUVENIL

Eliane dos Santos Bomfim, Rita Narriman Silva de Oliveira Boery

RESUMO

Objetivo: Apreender as representacfes sociais de cuidadores de criancas e adolescentes sobre
o cancer infantojuvenil. Método: pesquisa qualitativa, exploratoria, descritiva, fundamentada
na abordagem estrutural da Teoria das Representacdes Sociais, baseada na Teoria do Nucleo
Central. Foram utilizados para coleta dos dados a Técnica de Associacdo Livre de Palavras e a
entrevista semiestruturada. Participaram 34 cuidadores familiares, na cidade de Itabuna, Bahia.
Por conta do isolamento social ocasionado pela pandemia de Covid-19, a pesquisa foi realizada
via Plataforma do Google Meet e aplicativo whatsapp, que foram gravadas no segundo
semestre de 2020 e posteriormente transcritas e analisadas através da andlise de contetdo
Tematica e fundamentado na abordagem estrutural e processual da Teoria das Representacdes
Sociais. Os dados oriundos da Técnica de Associacdo Livre de Palavras foram processados pelo
software EVOC. Resultados: A partir da analise dos dados, emergiram as seguintes categorias
tematicas: Impacto e sentimentos que permeiam o cotidiano do cuidador, e enfrentamentos
encontrados pelos cuidadores para vencer o cancer Infantojuvenil. Concluséo: evidenciou-se
que o grupo social possui elementos representacionais nos termos evocados “Deus” e
“sofrimento”, apontando que o diagnostico da doenca acarreta sofrimento para os cuidadores,
criancas e adolescentes. Demonstrando que os cuidadores compartilham suas experiéncias
cotidianas sobre o enfrentamento da doenca

Descritores: Cancer; Crianca; Adolescente; Cuidadores; Representacdo Social.

INTRODUCAO

O cancer (CA) ¢ considerado um problema de saude puablica no mundo. No Brasil, 0 CA
representa a primeira causa de morte (8%) por doenca entre criancas e adolescentes na faixa
etaria de 0-19 anos (BRASIL, 2021). Sendo considerado raro, quando comparado com oCA na
pessoa adulta, correspondendo de 1% e 3% de todos os tumores malignos. O Instituto Nacional
de Céncer (INCA) tragou uma estimativa de 8.460 novos casos de cancer emcriancas e
adolescentes brasileiros no ano de 2020 a 2022, com risco estimado de 138,44 de todos 0s novos
casos no paist?3.

O CA em criangas e adolescentes corresponde a um conjunto de inimeras patologias

que possuem em comum a multiplicacdo descontrolada de células anormais, e invademtecidos
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e orgaos, podendo acontecer em qualquer local do organismo. Apesar de poucoexpressivo

quando comparado a doenca em adultos, o CA infantojuvenil possui natureza embrionéria e,
comumente atinge as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentagio®.

O progresso quanto o tratamento do CA infantojuvenil alcangou um avanco
significativo. Atualmente, estima-se que 80% das criancas e dos adolescentes acometidos pela
doenca podem ser curados, se diagnosticados de forma precoce e em centros especializados.
Assim, tém mais chance de evoluir para uma boa qualidade de vida pds tratamento adequado®®.

Apesar da evolucao e dos prognosticos favoraveis que a doencga alcancou, o CA ainda
acarreta muitas alteracdes na vida do individuo e de seus familiares, a exemplo, a tomada de
decisOes e a assumir responsabilidades que, anteriormente, sequer existiam e que por hora séo
impostas para o cuidado a pessoa acometida pela doenca grave e de dificil controle. Isso
permeia a vida do cuidador familiar com sentimentos do tipo, medo, incerteza, impoténcia e
incapacidade que afetam a rotina da familia®"®.

Assim, na perspectiva da Teoria das RepresentacGes Sociais (TRS) os cuidadores de
criangas e adolescentes com CA repensam e ressignificam suas representagdes possibilitando
novos conhecimentos e praticas sociais, favorecendo a construcéo de novos saberes sociais que
sdo produzidos no cotidiano®.

Nesse sentido, Joselet'® aborda que a Representacdo Social (RS) ¢ uma "modalidade
de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, com o objetivo pratico, e que contribui
para a construcdo de uma realidade comum a um conjunto social”. Nesse processo, 0S
cuidadores consistem em um grupo social gerador de RS acerca da doenca, procurando torna-
la familiar em seus inimeros aspectos e desdobramentos. Por isso, Moscovici*! enfatiza que
"a finalidade de todas as representacdes sociais é tornar familiar algo ndo-familiar".

Dessa maneira, o estudo tem como objetivo, apreender as representacfes sociais de

cuidadores de criancas e adolescentes sobre o cancer infantojuvenil.

Método

Trata-se de uma pesquisa quanti-qualitativa, exploratoria, descritiva, fundamentada na
abordagem estrutural da TRS, baseada na Teoria do Nucleo Central (TNC). A TNC propde que
toda representacdo € construida por conjunto de informacgdes, crengas, opinides de um grupo
social. A abordagem estrutural é organizada pelo ndcleo central, constituida de elementos que
ocupam uma posicao de destaque nessa estrutura, relacionados a significacéo e sua organizacdo
interna; e um periférico, que propiciaria a integracdo ao nicleo comum com as experiéncias
cotidianas®?.

O local da pesquisa foi 0 Grupo de Apoio as Criangas com Cancer (GACC), localizado
no municipio de Itabuna, Bahia/Brasil, no periodo compreendido no segundo semestre de
2021. Participaram da pesquisa 34 cuidadores de crianga e adolescentes com CA, selecionados

pelos seguintes critérios de inclusdo: idade superior ou igual a 18 anos;ser acompanhante de
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crianca ou adolescente com CA em tratamento no GACC; e que participaram das acOes

educativas realizadas na instituicéo.

Por conta do isolamento social ocasionado pela pandemia de Covid-19, as entrevistas
foram realizadas via Plataforma do Google Meet e aplicativo whatsapp, que foram gravadas
no segundo semestre de 2020. A coleta de dados ocorreu apos a leitura, compreensdo e
assinatura do Termo de Consentimento Livre-Esclarecido (TCLE) por todos os participantes.
Assim, para coleta de dados foi empregado um formulério contendo dados gerais e perguntas
voltadas para aidentificacdo do grupo social. Mediante agendamento de dias e horarios pré-
estabelecidos com os partipantes, a coleta foi realizada através da plataforma digital google
meet e/ou aplicativo whatsapp. Assim, foram realizadas chamadas de videos com cada
participante do estudo para a coleta das informagdes, sendo aplicado inicialmente a Técnica de
Associacao Livre de Palavras (TALP), seguida da entrevista semiestruturada. Nesse contexto,
a TALP, muito utilizado no campo das RS, consiste em solicitar ao participante que verbalize
até 5 palavras que lhe venham a mente a partir de um termo indutor, que, no presente estudo foi
“Cancer”. Em seguida, foi solicitado que o0s participantes enumerassem as evocacoes de acordo
com a ordem de importancia.

A entrevista semiestruturada seguiu um roteiro previamente elaborado, possibilitando
aprofundamento de situacdes apresentadas conforme cotidiano e registro de experiéncias
vivenciadas pelos cuidadores de criancas e adolescentes com CA infantojuvenil.

Para andlise dos dados da TALP, as evocacBes foram submetidas ao software EVOC
(Ensemble de Programmes Permettant I’analyse des Evocations) - versdo 2005, ao qual
possibilitou identificar o nucleo central e os elementos periféricos que constituem as
representacdes sociais. Os dados das entrevistas foram analisados e categorizados por meio da
analise de conteido Tematica conforme Bardin®® e fundamentado na abordagem estrutural da
TRS, baseado na TNC. Em seguida, foi realizada a Triangulagdo* dos dados produzidos, por
meio da interlocucdo das técnicas utilizadas na coleta e analise dos dados.

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UESB
através do parecer n®4.173.310 /2020 e CAAE: 34673620.5.0000.0055, tendo, assim, cumprido
a Resolucdo N° 466/2012 e Resolucdo CNS 510/16, doConselho Nacional de Saude, que
normatiza a pesquisa envolvendo seres humanos. A fim de preservar o anonimato dos
participantes utilizou-se letra maitiscula “C” para identificar os cuidadores, seguida de

algarismos arabicos.

RESULTADOS
Ap0s o processamento dos dados, verificou-se que o termo indutor “cancer” produziu
nos 34 cuidadores 150 palavras evocadas, das quais 21 séo diferentes. Para constitui¢do dos

valores relacionados a composi¢do do nucleo central e de elementos periféricos foi gerado o
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relatorio Rangmot emitido pelo software EVOC 2005, com frequéncia minima = 6, frequéncia
média =12 e ordem das evocacdes (rang) = 3,2. llustra-se, a seguir, a organizacao dos elementos

oriundos das evocacdes através da elaboracdo do quadro de quatro casas.

Quadro 1: Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “cancer” dos cuidadores de criangas com

cancer. Jequié/BA/BR, 2021.

ELEMENTOS DO NUCLEO CENTRAL

ELEMENTOS DA 1?2 PERIFERIA

Frequéncia > 12 / Rang < 3,2

Frequéncia> 12/ Rang > 3,2

Freq Rang
Deus 19 1,737
Sofrimento 26 3,154

Freq Rang
Medo 16 3,313
Morte 18 3,278

ELEMENTOS DE CONTRASTE

ELEMENTOS DA 22 PERIFERIA

Frequéncia<7/Rang <3

Frequéncia <7 /Rang >3

Freq Rang Freq Rang
Cuidado 6 3,167 Medicacéo 8 4,625
Cura 10 2,500 Saude 8 4,000
Vitoria 10 2,900

Verifica-se, através do quadro 1, que no quadrante superior esquerdo, estdo localizados
os elementos considerados como constituintes do provavel nucleo central darepresentacédo
social elaborada pelos cuidadores, sendo o mais frequente a “Deus” e “Sofrimento” que
aparecem também com alta frequéncia na evocacdo do grupo social. No quadrante superior
direito, denominado de 12 periferia, ha a presenca de elementos também muito fortes como as
palavras “Medo” e “Morte”. No entanto, ndo foi significativa sua aparigdo nas primeiras
posicoes de evocagéo.

No quadrante inferior esquerdo, as palavras e expressdes que se destacam sao:
“Cuidado”, “Cura” e “Vitoria”, que sao elementos também pertinentes ao sistema periférico, da
chamada zona dos elementos contrastantes e, portanto, com baixa frequéncia e ordem média de
aparecimento nas primeiras posi¢ées. No quadrante inferior direito, estdo presentes elementos

da segunda periferia, frequentes como “Medicagdo” ¢ “Saude”, com ordem média de
aparecimento alta e se organizando em torno do nucleo central, relacionado as praticas sociais
do cuidado a crianca e adolescente com CA.

A andlise das entrevistas semiestruturadas permitiu a identificagdo de duas categorias
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tematicas: Impacto do diagnostico e sentimentos que permeiam o cotidiano do cuidador; e

enfrentamentos dos cuidadores para vencer o cancer Infantojuvenil.

Categoria 1: Impacto do diagnostico e sentimentos que permeiam o cotidiano do cuidador

Na primeira categoria, foi evidenciado que as RS apreendidas a partir dos depoimentos
dos cuidadores passam por um processo de ressignificacdo ap6s o diagnostico da doenca.
Emergindo sentimentos de medo, perda, tristeza, entre outros faz com que estes cuidadores
passem por situacdes dificeis, representacdo de algo assustador e desesperador diante desta nova
realidade social, podendo ser observado nos depoimentos a seguir: Quando eu cheguei aqui na
unidade de salde e recebemos o diagndstico da doenca, inicialmente, foi complicado,pois nao
entendia muito o que ela (filha) tinha, s6 ouvia falar dessa doenca na televisdo. Mas quando
chegamos para o tratamento, e vi as outras criancas sem cabelo, eu fiquei bastante triste e
fiquei bem para baixo, foi um momento muito dificil (C1). [...] eu me senti triste, amargurada,
a sensacao era que o mundo tinha desabado em cima de mim, so fazia chorar, chorar e ter
muito medo de perder minha filha (C2). No primeiro dia que recebi o diagndstico eu fiquei
desesperada, 0 medo e a angustia tomou conta de mim. Ficava s6 questionando e me
perguntando como uma doenca dessa poderia aparecer na minha familia. (C5). Sentimos
desespero, medo, medo de nossa pequena morrer (C10). Eu senti que a qualquer momento ela
(adolescente) fosse morrer por essa doencga (C25).

Categoria 2: Enfrentamentos encontrados pelos cuidadores para lidar com o cancer
Infantojuvenil

Na segunda categoria emergiram as representacdes que evidenciam que apds o
diagnostico, os cuidadores uscam estratégias para o enfrentamento e o lidar com a doenca diante
do novo cenario imposto ao grupo social. O cuidador estabelece estratégias de enfrentamentos
para que possa auxiliar a vivéncia da nova realidade social, como apoio na fé, apoio nas forgas
espirituais, pois a crenca em Deus lhes traz conforto, na rede social de apoio, na construcdo da
resiliéncia para melhora do quando clinico de suas criancas e adolescentesna busca da cura,

segundo os depoimentos seguintes: [...] com fé em Deus 0 meu bebé vai



49

ficar curado e esse problema nédo vai voltar mais, pois Jesus ndo deixa (C 03). Eu s6 penso
positivo, se Deus quiser vai da tudo certo, que ela vai ficar curada (C 08). [...] eu tenho muita
fé em Deus e que tudo vai da certo e vamos vencer tudo isso (C10). [...] tenho muita esperanca
de que ele vai ficar curado e eu vou voltar a trabalhar, com muita fé em Deus(C1). Gracas
a Deus, sempre quando me sinto s0, sinto que Deus me conforta e Ele envia pessoas para nos
confortar e nos dar apoio para superar essa fase (C11). Nessas horas, a familia é fundamental

como apoio para ajudar a enfrentar essa doenca e chegar na cura C6).

Discusséo

As RS sobre o céancer, reveladas pelo estudo através do grupo social, apresentam
construcdes que os cuidadores enfrentam no contexto de saude, possibilitando o entendimento
e externalizacdo das emocdes por meio do processo de construcdo das RS e lhe atribui uma
significagdo especifica'®. A abordagem estrutural das RS implica em reconhecer os distintos
fatores sociais nos processos de pensamento que influenciam no conviver com uma criancga e
adolescente com cancer, levando em consideracdo a importancia que os sujeitos envolvidos
atribuem sobre o lidar com a satde dessa clientela especifica?.

Observou-se gque a andlise estrutural das evocagdes emitidas a partir do termo indutor
cancer (quadro 1) evidenciou que, para 0s participantes, a objetivacdo do cancer esta ancorada
no sofrimento. Nesse sentido, um estudo semelhante, com adolescentes, menciona que a
representacéo social sobre o cancer esta fortemente ancorada no estigma social'®que a doenca
ainda carrega. O sofrimento pode ser evidenciado na primeira categoria através dos
depoimentos, quando o grupo social relata sentimento de impoténcia, medo e receio da morte,
expressos através de suas realidades pessoais.

Assim, o termo “sofrimento” compde 0 nucleo central da representacdo do cancer para
os cuidadores e a exemplo de estudo semelhante, realizado com mées de criancas comCancer,
expressa uma experiéncia emocional desagradavel’ sendo evocado 26 vezes, juntamente com
0 termo “Deus”, que aparece 19 vezes. A experiéncia do sofrimento ocasionado pelo
diagnostico e tratamento doloroso ocasionado pela doenca desencadeia inimeras reacdes aos
cuidadores frente a doenca'® como medo, inseguranca, situagdes que podem ser evidenciadas
através do nucleo central do quadro de quatro casas e constatadas por meio dos depoimentos
das entrevistas semiestruturadas, na primeira categoria intitulada, “Impacto e sentimentos que
permeiam o cotidiano do cuidador”.

O segundo termo a se destacar na zona do ndcleo central foi “Deus”. Apesar das

representacfes de forma negativa, as evocacbes também se apresentaram de forma positiva,
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expressa pelo termo “Deus”, localizado no nucleo central. Os cuidadores ancoram as suas
representacdes na fé do poder divino, apoiados na espiritualidade como recurso para o
enfrentamento do cancer infantil, depositando a esperanca da cura, como pode ser reforgado
pelas falas do grupo social, evidenciado na segunda categoria gerada dos depoimentos das
entrevistas semiestruturadas, “Enfrentamentos dos cuidadores para lidar com o cancer
Infantojuvenil”. Estudo sobre as Representagdes Sociais agregam que essas representagdes’?
estdo ajuntadas a valores, conhecimentos e praticas que conduzem as relagdes sociais e séo
evidenciadas através dos discursos, expressdes, acdes e sentimentos.

Corroborando com nosso estudo, Sanches e colaboradores'® ressaltam que para o
enfrentamento da doenca e o receio da morte é fundamental que o cuidador e a familia tenham
bastante fé e apoio nas crencas religiosas, como maneira de apoio e aceitacdo da morte.

Na anadlise estrutural da primeira periferia da representagdo, apareceu o termo “morte”,
sendo o terceiro elemento mais evocado. Apresentando carater centralizador e organizador da
representacdo sobre o cancer, estando associado ao medo da morte, como mencionado pelo
grupo social sobre o impacto quando recebem o diagndéstico da doenca. Assim, o diagnostico
de CA alude a consciéncia da morte, carregando sentimentos como angustia e temor do préoprio
tratamento?°. Essas representacdes sdo ratificadas nos depoimentos dos cuidadores 5, 10 e 25
na primeira categoria.

O cancer é uma doenca com bastante representacdo, ocasiona um grande impacto na
vida individual e social das pessoas, sendo vistoa como sinénimo de morte?!. Quanto aos
elementos préaticos da representacdo social, que sdo evidenciados pelos termos “medica¢do” e
saude”, elementos que na representacdo social equivalem a objetivagdo do compromisso pratico
que ogrupo social assume em relacdo aos cuidados cotidianos com relagdo a crianca e 0s
adolescentes com cancer. O enfrentamento do diagnéstico e tratamento do cancer infantojuvenil
esta relacionado a cuidados diarios relacionados a praticas diarias que evitem o agravamento da
doenca na crianca e/ou adolescente, a exemplo da terapia medicamentosa.

Atraves dos depoimentos dos participantes, percebe-se que as representacdes dos
cuidadores giram em torno da educacéo em saide que o grupo social recebe na instituicdo em
que a crianca e o adolescente faz o tratamento da doenca. Educacéo a Saide com orientacdes
relacionadas aos sinais de urgéncia que devem ser observados caso ocorra alguma alterag&o,
0s cuidados quanto & terapia medicamentosa e precaucdes relacionadas ao ambiente e
alimentos!” 22,

Nesse sentido, manter o cuidado a sade de seus entes queridos proporciona conforto e
seguranca ao grupo social'’ Assim, a TRS permeia por todo cuidado e estdo imersas nas

comunicagdes cotidianas, circulam nos depoimentos, nas ideias e nas imagens,
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materializando-se nas condutas®'. Entdo, compreender as préaticas e a dinamica do grupo social
permite entender o funcionamento de suas representacdes. Assim, estudar as RS é fundamental
para entender a dindmica das interacGes sociais e explicar os determinantes das préaticas em que
esses individuos estdo inseridost?.

Os elementos considerados como constituintes, localizados na zona de contraste,
“cuidado”, “cura” e “vitéria”, através das evocacdes representam diferentes variagoes,
marcadas por discursos e atitudes positivas no enfrentamento do cancer. Eles reforcam, assim,
a ideia de que se o grupo social realizar os cuidados conforme as orientagdes que receberam
na instituicdo podem alcancgar a cura e, consequentemente, a vitdria, almejada por todos.

O processo de enfrentamento da doenca é encontrado na espiritualidade, na fé em um
Deus que tudo pode fazer e no apoio que recebem da familia e das pessoas que fazem parte do
circulo de contato!’. Isso € corroborado nos discursos da segunda categoria, a busca da fé e da
crenga como estratégia para aliviar o sofrimento e busca da cura.

Assim, as RS dos cuidadores a partir dos elementos comunicativos permitem a troca de
significados?® acerca das estratégias para os cuidados que s&o utilizados para 0 avanco da
doenca e a rede de apoio social que sdo fundamentais para as construcdes das representacoes.

Nesse contexto, compreender a representacdo da estrutura de pensamento do grupo
social em estudo significa desvelar um significado, por vezes inconsciente e subjetivo que
perpassa por meio do sistema cognitivo do individuo, associada a valores, experiéncias,

conforme contexto social®* 2.

Concluséo

Ao apreender as Representacdes Sociais de cuidadores de criancas e adolescentes com
cancer sobre o enfrentamento da doenca evidenciou-se o0 alcance do pensamento social desse
grupo social. Sendo evidenciado que os elementos representacionais implicam em contedos
das concepgdes descritivas que os cuidadores possuem em relagdo ao cancer e 0s impactos
que a doenca acarreta para o enfrentamento da situagdo de saude.

Evidenciou-se a provavel centralidade dos termos “Deus” e “Sofrimento”,
representando a analise estrutural do nucleo central. Os achados apontam que o diagnéstico da
doenca ocasiona muito sofrimento para os cuidadores e todo seio familiar, trazendo a
possibilidade de medo da morte que pode acarretar as criancas e adolescentes. Demonstra,
ainda, a dimenséo conceitual com o conhecimento sobre o cancer a partir das ideias, crencas e

experiéncia que sdo compartilhadas no cotidiano.
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Observa-se que a partir do sofrimento, o grupo social busca ancorar-se na figura divina

como uma maneira de enfrentamento do cancer, na busca da vitoria, representada pela cura.

Os sistemas periféricos trazem termos que revelam a maneira dos cuidadores enfrentarem a

doenca, através de cuidados com a medicagdo e a saide como uma forma de alcancgar a cura.
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4.2 Manuscrito 2 — Representacfes sociais de cuidadores sobre as acbes de
Educacdo em Saude para o cuidado a crianga e adolescente com céancer. Sera
submetido para a Revista Latino-Americana de Enfermagem (Qualis A2). As
normas da revista estéo disponiveis no
link https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_serial&pid=0104-
1169&Ing=pt&nrm=isso
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REPRESENTAGCOES SOCIAIS DE CUIDADORES SOBRE AS ACOES DE
EDUCACAO EM SAUDE PARA O CUIDADO A CRIANCA E ADOLESCENTE COM

CANCER
Eliane dos Santos Bomfim, Rita Narriman Silva de Oliveira Boery
RESUMO

Objetivo: Compreender as representacdes sociais de cuidadores sobre as acdes de educacdo em
salde para o cuidado a crianca e adolescente com cancer. Método: Trata-se de um estudo
descritivo e exploratorio de natureza quanti-qualitativa, fundamentado na abordagem
processual da Teoria das RepresentacBes Sociais, Teoria do Nucleo Central. Desenvolvido no
Grupo de Apoio as Criangas com Cancer (GACC), de municipio do interior da Bahia, Brasil,
tendo como participantes 34 cuidadores de criancas e adolescentes com cancer. A analise foi
realizada pelo software EVOC e pela analise de contetdo tematica. Resultados: Evidenciou-
se através do termo indutor “cuidado”, constituindo um total de 168 palavras, entre as quais
25 eram diferentes. As evocagOesexpressadas foram alimentacdo, amor, ambiente limpo,
medicacdo, profissional de saude, familia, salde, atencéo e orientacdo. Da analise de contetdo
emergiram duas classes tematicas: Cuidados relacionados a salide da crianca e adolescente com
Cancer; e importanciada educacdo em saude para o cuidado a criancga e ao adolescente com CA.
Conclusdo: As representacdes sociais dos cuidadores evidenciaram que os cuidados
direcionados as criancase adolescentes com cancer séo orientados pelos profissionais de saude

atraves da educacao emsaude.
Descritores: Cancer; Cuidadores; educacdo em salude; Representacéo Social.

INTRODUCAO
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No Brasil, a estimativa do Instituto Nacional de Cancer (INCA) para 2020 séo de 625
mil casos novos de cancer. Em paises desenvolvidos, o Cancer (CA) representa mundialmente
a primeira causa de morte (8%) em criancas e adolescentes entre 1 a 19 anos de idade’?.

O cancer infantojuvenil consiste em um grupo de varias doencas e possui em comuma
proliferacdo desordenada de células anormais, podendo ocasionar qualquer parte do organismo
e afetar as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo. Os tumores nacrianca e no
adolescente sdo predominantemente de origem embrionaria, constituidos de células
diferenciadas, proporcionando uma melhor resposta aos tratamentos que sao ofertados
atualmente?,

A evolucdo do tratamento do CA infantojuvenil tem sido bastante significativa nos
altimos tempos. Aproximadamente 80% das criancas e adolescentes afetadas pela doenca sdo
curadas, caso sejam diagnosticados precocemente e tratados em instituicdes especializadas?.

O diagndstico do CA ocasiona repercussdes psicossociais ndo somente para a crianca e
0 adolescente, mas também para todo grupo familiar que desenvolve habilidade para ocuidado,
com a finalidade de promover uma qualidade de vida & pessoa acometida pela doenca®*,

Nesse contexto, com a finalidade de proporcionar o melhor cuidado a crianca e ao
adolescente com CA ¢ fundamental que o familiar, sobretudo, os cuidadores, desenvolvam
estratégias para o enfrentamento da doenca, ferramentas como a troca de ideias para aliviar o
sofrimento familiar e promover o melhor cuidado com a pessoa com céancer®. Além de seguir
as orientacdes de educacdo em saude que sdo ofertadas pelos profissionais de satde que estdo
a frente da assisténcia a saude das criancas e adolescentes com CA.

Nesse contexto, os cuidados realizados pelos cuidadores da crianga e adolescente com
cancer conseguem suscitar inimeras representacdes através da nova realidade em que estes

estdo inseridos. Assim, a Representacdo Social (RS) é uma teoria sobre a producdo dos
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saberes sociais, que sdo produzidos no cotidiano e que pertencem ao mundo vivido®. Jodelet’
ressalta que a RS é uma modalidade de conhecimento socialmente compartilhada, com
finalidade pratica de contribuir para a realidade comum, um conjunto social. Além disso, uma
representacdo resultante do processo de uma atividade mental pela qual o grupo social dos
cuidadores, reconstitui o real ao qual ele é confrontado e Ihe atribui uma significacéo
especifica®.

Desse modo, o presente estudo tem como objetivo, compreender as representagdes
sociais de cuidadores sobre as acdes de educacdo em saude para o cuidado a crianca e

adolescente com cancer.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério de natureza quanti-qualitativa,
fundamentado na abordagem estrutural da Teoria das Representacdes Sociais e enfoque na
sua abordagem estrutural ou Teoria do Nucleo Central (TNC). A TNC propbe que toda
representacdo social € organizada pelo nucleo central e um periférico, constituindo um conjunto
de elementos organizados e estruturados através de crencas, ideias, opinides, atitudese
informacdes. O ndcleo central representa o elemento estavel e resistente as mudancgas, de
natureza normativa e funcional; e os elementos periféricos representam a atualizacdo e
contextualizaco, ao qual permitem a adaptago a realidade e & protecdo ao ntcleo central®.

O local da pesquisa foi 0 Grupo de Apoio as Criangas com Cancer (GACC), localizado
no municipio de Itabuna, Bahia/Brasil, no periodo compreendido no segundo semestre de 2021.
Os participantes da pesquisa foram 34 cuidadores de crianca e adolescentes com CA,
selecionados pelos critérios de inclusdo: idade superior ou igual a 18 anos; ser acompanhante
de crianca ou adolescente com CA em tratamento no GACC; e ter participado das acdes

educativas realizadas na instituicao.
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Devido o isolamento social ocasionado pela pandemia de Covid-19, as entrevistas foram

realizadas via Plataforma do Google Meet e aplicativo whatsapp, que foram gravadas no segundo
semestre de 2020. A coleta de dados ocorreu apo6s a leitura, compreensao e assinatura do Termo
de Consentimento Livre-Esclarecido (TCLE) por todos os participantes. Assim, para coleta de
dados foi empregado um formulario contendo dados gerais e perguntas voltadas para a
identificacdo do grupo social. Mediante agendamento de dias e horarios pré-estabelecidos com
0s partipantes, a coleta foi realizada através da plataforma digital google meet e/ou aplicativo
whatsapp.

Assim, foram realizadas chamadas de videos com cada participante do estudo para a
coleta das informagdes, sendo aplicado inicialmente a Técnica de Associagdo Livre de Palavras
(TALP), sequida da entrevista semiestruturada.Inicialmente, realizou-se a coleta de dados
através da aplicacdo de um formulario contendo dados gerais e perguntas voltadas para a
identificacdo do grupo social. Em seguida, foi realizada a Técnica de Associacdo Livre de
Palavras (TALP), seguida da entrevistasemiestruturada.

Nesse contexto, a TALP, muito utilizada no campo das RS, consiste em solicitar ao
participante que verbalize até 5 palavras que Ihe venham a mente a partir de um termo indutor,
que, no presente estudo foi “Cuidado”. Em seguida, foi solicitado que os participantes
enumerassem as evocagdes de acordo com a ordem de importancia.

A entrevista semiestruturada foi realizada através de um roteiro previamente elaborado,
possibilitando aprofundamento de situacGes apresentadas no cotidiano e registro deexperiéncias
vivenciadas pelos cuidadores de criangas e adolescentes com CA infantojuvenil. Cabe salientar
que a coleta de dados ocorreu somente apos a leitura, compreensdo e assinaturado Termo de
Consentimento Livre-Esclarecido (TCLE) para todos os participantes.

Para anélise dos dados da TALP as evocagdes foram submetidas ao software EVOC
(Ensemble de Programmes Permettant I’analyse des Evocations) - versdo 2005, o qual
possibilitou identificar o ndcleo central e os elementos periféricos que constituem as

representacdes sociais. Os dados das entrevistas foram analisados e categorizados por meio da
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andlise de conteido Tematica conforme Bardin'®. Em seguida, foi realizada a anélise dos dados

produzidos, por meio da interlocucdo das técnicas utilizadas na coleta e analise dos dados,
conforme prevé a triangulacio de métodos™t,

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UESB,
atraves do parecer n®4.173.310 /2020 e CAAE: 34673620.5.0000.0055, tendo, assim, cumprido
a Resolucdo N° 466/2012 e Resolucdo CNS 510/16, doConselho Nacional de Saude, que
normatiza a pesquisa envolvendo seres humanos. A fim de preservar 0 anonimato dos
participantes utilizou-se o termo “Cuidador” para identificar os participantes, seguida de

algarismos arabicos.

RESULTADOS

Evidenciou-se no quadro 1 que o produto das evocacBes a partir do termo indutor
“cuidado” constituiu um total de 168 palavras, entre as quais 25 eram diferentes. A partir desse
valor foi estabelecida a frequéncia minima de 5 e calculada a frequéncia média (OME) de 14
para a construcdo do quadro de quatro casas. Em uma escala de 1 a 5, a ordem média das

evocacdes foi de 2,90. A analise dos dados resultou no quadro de quatro casas (Quadro 1).

Quadro 1: Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “cuidado” dos cuidadores de criancgas e
adolescentes com cancer. Itabuna/BA/BR, 2021.
ELEMENTOS DO NUCLEO CENTRAL | ELEMENTOS DA 12 PERIFERIA

Frequéncia > 14/ Rang < 2,9 Frequéncia> 14 /Rang > 2,9

Freq Rang Freq Rang
Alimentacéo 32 2,375 | Ambiente-limpo 15 3,333
Amor 18 2,333 | Medicagdo 25 2,920

Profissional-de-saude 14 3,571

ELEMENTOS DE CONTRASTE ELEMENTOS DA 22 PERIFERIA
Frequéncia<13/Rang < 2,9 Frequéncia < 13/ Rang > 2,9

Freq Rang Freq Rang
Familia 11 2,727 Atencéo 5 4,625

Saude 13 2,692 | Orientacdo 12 4,250
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A estrutura da RS do céancer entre os cuidadores de criancas e adolescentes com CA,

revela no quadrante superior esquerdo os termos com maiores frequéncias de evocacéo,
apresentando como possivel nucleo central dessa representacdo as palavras alimentacdo e
amor. O termo “alimentacao” teve frequéncia de evocagao de 32, com ordem média de 2,375;
e amor teve frequéncia de evocacdo de 18, com uma ordem média de 2,333. Esses dois
elementos correspondem ao provavel NC das representacdes sociais dos cuidadores, a parte
mais estavel e permanente da representacdo, atribuindo sentido, materializacdo da historia de

vida do grupo social.

No quadrante superior a direita, no sistema periférico intermediario da representacdo
social dos cuidadores de criangas e adolescentes do CA (elementos da 12 periferia), foram
evocadas as expressoes, ‘“ambiente-limpo”, “medicacdo”, “profissional de saude”. No
quadrante inferior esquerdo, ainda no sistema periférico intermediario, foram evocadas as
palavras “familia” e “saude”, correspondendo aos elementos de contraste com o nucleocentral.
No sistema periférico distante, representado no quadrante inferior direito (elementos da 22
periferia), foram evocadas as palavras “aten¢do” e “orientagdo”. Abric? ressalta que os
elementos constituidos do sistema periférico sdo responsaveis pela concretizacdo do sistema
central, relacionados a tomada de decisdo e condutas que orientam as préaticas, podendo, assim,
ser particularizada neste caso, dos cuidadores.

Da anélise das entrevistas semiestruturadas emergiram duas classes tematicas: Cuidados
relacionados a saude da crianca e adolescente com Cancer e importancia dasorientacdes de

educacdo em saude para o cuidado a crianca e ao adolescente com CA.
Categoria 1: Cuidados relacionados a satde da crianca e adolescente com Cancer

Nessa categoria, evidencia-se que as representacdes do grupo social iniciam no processo
ao vivenciar a confirmacdo do diagndstico de cancer na crianga e adolescente, quando os
cuidadores passam a experimentar novas praticas em seu cotidiano. Préaticas relacionadas a
promocgdo da saude, a exemplo, cuidados com a alimentacdo, ambiente limpo e medicagéo,

como pode ser observado nos depoimentos, a seguir.
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Quando a doenga surgiu, tudo mudou. Tivemos que ter cuidados com a higiene, cuidados

alimentares, os alimentos tém que ser bem higienizados, lavados (Cuidador 5).

A alimentacdo é totalmente diferente. Ela ndo pode comer mais de tudo, como alimentos que
sdo preparados na rua que ndo sabemos a procedéncia e uma lista de alimentos, temos que ter

muito cuidado (Cuidador 16).

Assim, as frutas e legumes devem ser bem lavados, os cuidados s&o dobrados com meu

sobrinho. As maos devem ser lavadas sempre para evitar contaminagdo. (Cuidador 11).

As orientacOes que recebemos é que ele (adolescente) ndo pode ficar muito exposto a poeira,
muito no sol, na rua, tem que sair de mascaras para preservar sua satde. O ambiente que ele
fica tem que ser sempre limpo, para evitar o risco de contaminacao e evitar agravar a saude

dele. (Cuidador 8).

Na nossa casa estou sempre fazendo a limpeza, manter o ambiente sempre limpo para ndo
piorar a saude dela. Troco sempre o0s lengois, toalhas, passo pano sempre no chéo para retirar
a poeira, e outros cuidados que recebemos de orientacdes que os profissionais de satde dao.

(Cuidador 5)

Sao muitos cuidados, principalmente em cumprir os horarios dos remédios, ndo pode esquecer

nenhum e manter uma alimentacéo saudavel. (Cuidador 2).

Na TALP a preocupagdo dos cuidadores com a alimentacdo, o ambiente limpo, a
Medicac#o, a Orientacdo, foram consideradas conforme demonstrado no Quadro 1. E possivel
observar que os cuidadores possuem uma preocupacdo com relacdo aos cuidados que sé@o

ofertados a crianca e ao adolescente com CA, para que ndo aconteca o0 agravamento da saude.

Categoria 2: Importancia das acdes de educagdo em saude para o cuidado a crianca e ao

adolescente com CA
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Nessa categoria evidencia-se que as RS dos cuidadores retratam a importancia de

orientacdes durante todo processo de tratamento, conforme as falas, seguintes.

Além da alimentacdo a gente recebeu orienta¢ao de como d& os medicamentos, que tem que d&

no horario certinho, que ndo pode atrasar, a dosagem correta (Cuidador 15).

Os profissionais de salde explicam para a gente de forma detalhada, para que ndo fique
nenhuma duvida, os médicos, psicélogos, enfermeiros, varios outros profissionais. E durante
o0 tratamento, quando meu filho estava recebendo a quimioterapia, eu e 0s outros cuidadores
participamos de palestras que séo realizadas sempre na sala de espera do hospital, entdo

sempre eles estdo nos informando e orientando (Cuidador 9).

Essas orientacGes sdo bastante importantes, principalmente para fazer o cuidado direito, pois
eles (profissionais de saude) se preocupam muito, principalmente relacionados a saude e a
gente vé que esses profissionais sdo capacitados. Pois quando a gente recebe um diagnostico
dessa doenca, sdo varias informaces para receber e tem que ser explicado com cuidado para

a gente aprender. (Cuidador 3).

Os profissionais de saude sempre estdo orientando a gente acerca de tudo: alimentacéo,

ambiente, para que a gente possa aplicar os cuidados em casa (Cuidador 1).

Na TALP também foram evocados no quadrante inferior direito as palavras atencdo e
orientacdo, conforme demonstra 0 Quadro 1. Assim, pode ser destacada a importancia da
atuacdo dos profissionais de salde no tratamento no processo de educacdo em saude com as

orientacOes e transmissdo de conhecimento fundamental para o cuidado a pessoa com CA.

DISCUSSAO

Evidencia-se que as representacdes sociais conforme a abordagem estrutural

apresentada pelo grupo social por meio do termo indutor “cuidado”, demonstra o
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embasamento tedrico e resultados coerentes da realidade social existente no momento para 0s
cuidadores. Esses novos conceitos e imagens estdo associados a uma representacdo e integra
diferentes adaptac6es que comprometem o objeto a partir do grupo social em estudo. Wakiuchi
e colaboradores™ ressaltam que cada elemento da RS é fundamental durante os cuidados que
séo ofertados ao ente adoecido, no cotidiano, tanto no contexto individual, quanto no social.

O cuidado mencionado pelo grupo social revela representacfes diversas evidenciadas
atraves das evocacdes das palavras e dos discursos da entrevista semiestruturada, ao qual se
relaciona a realidade social. Nesse sentido, a RS fundamenta-se na producdo de saberes sociais
produzidos no cotidiano do mundo vivenciado®. Entdo, retratar a estrutura de pensamento social
dos cuidadores de criangas e adolescentes com cancer permite a representacdo de novas
imagens, conceitos ou atitudes, de maneira a agregar diferentes formas da apresentacdo do
objeto do grupo social'.

Evidencia-se que a evocagdo do termo “alimenta¢do” no nucleo central da RS denota a
materializacdo da memoria coletival* e a historia de vida dos cuidadores esta relacionado aum
elemento positivo sobre o cuidado a pessoa com cancer, elemento que aplicado no cotidiano,
melhora a qualidade de vida de criangas e adolescentes. Abric!® considera que o nicleo central
determina o sistema de valores e normas sociais que gira em torno do grupo social.

As atitudes presentes no grupo social através dos cuidados alimentares de seus entes
queridos adoecidos refletem na adogéo de praticas de promocao da salde, estratégias utilizadas
com finalidade de garantir uma alimentacdo adequada, incorporacdo de habitos alimentares
saudaveis, que foram adquiridos apos o diagnéstico da doenca, como pode ser observado nos
depoimentos dos cuidadores 5, 11 e 16, com finalidade de evitar o agravamento da doenca.

Na primeira periferia destacam-se também as palavras “ambiente limpo” e “medicac¢do”,

as quais remetem aos cuidados que sdo direcionados as criancas e adolescentes
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com cancer. O primeiro termo, ambiente limpo que teve 15 evocacdes estabelece uma relagéo
com o nucleo central, representando os cuidados higiénicos. Representa para os cuidadores que
um ambiente limpo € um ambiente saudavel para as criancas e adolescentes, e este precisaser
sempre limpo para evitar o risco de contaminacao e evitar 0 agravamento da salde da pessoa
doente, como foi evidenciado através dos depoimentos dos cuidadores 8 e 5.

Corroborando com nosso estudo, Rodrigues et al'® ressaltam que os participantes de sua
pesquisa, os pais de filhos com leucemia, recebem todas as orientacfes de cuidados comas
medicacdes, ambientais, medidas profilaticas, alimentares e cuidados gerais que devem ser
mantidos no ambiente domiciliar. Ainda reforca sendo fundamental o processo de educacdo a
salde dos membros da familia para a manutencdo do desenvolvimento e implementacdo dos
cuidados no ambiente da residéncia de cada individuo.

Percebe-se através dos cuidados especificos que o grupo social assimila que a
abordagem processual contribuiu na apreensdo de novos saberes, atitudes e conhecimentos
sobre o objeto de estudo que direciona as praticas dos cuidadores de criancas e adolescentes
com CA. Assim os contetdos representacionais dos cuidadores acerca do fendmeno social
foram analisados com a finalidade de permitir a constru¢do da dimensdo conceitual e a
dimens&o prética dos elementos fundamentais para a consolidacio das representacdes sociais®.

A terapia medicamentosa também foi mencionada no depoimento do cuidador 2 e,
ainda, na TALP por meio das evocagOes, enfatizando o cuidado na administracdo dos
medicamentos no domicilio da crianca e do adolescente. O grupo social ressalta a importancia
em respeitar os horarios e os cuidados durante a administragdo do farmaco. Estudos!®” também
evidenciam a importancia em manter os cuidados na administragdo dos medicamentos e as
orientacOes realizadas pelos profissionais de satde sdo fundamentais para que os cuidadores

ndo tenham nenhuma divida.
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Evidenciou-se através das palavras evocadas na TALP os termos “profissional de
saude”, “atencao” e “orientagdo. Esses elementos demonstram a importancia da educacao em
saude realizada pelos profissionais de saude com a finalidade de orientar acerca dos cuidados
a crianca e ao adolescente com CA, como pode ser observado na segunda categoria através dos
depoimentos da entrevista do grupo social, quando relatam a significancia das orientacdes. Na
representacéo social, Abric® apresenta algumas funcdes das RS, sendo uma delas a funcio de
orientacdo, ao qual permite que as representacfes orientem oscomportamentos e praticas
dos individuos sobre a realidade social.

Os trés termos citados anteriormente estabelecem uma conex&o com os elementos do
nucleo central e da 12 periferia, as expressdes evocadas pelos cuidadores representam 0s
cuidados especificos que devem ser realizados: cuidados com “alimentagdo”, “ambiente
limpo”, “medicacdo”. As palavras evocadas expressam a garantia da promoc¢do da saude a
crianca e ao adolescente com CA, e, para tanto, € fundamental que existam as orientacdes de
educacdo em saude.

Nesse sentido, as RS dos cuidadores revelam uma relacdo particular como maneira de
obter conhecimentos e transmitir o conhecimento adquirido através das orienta¢fes que sdo
recebidas pelos profissionais de salde, tornando os cuidadores e a familia ordenados e
preparados para lidar com o cuidado.

Entdo, quando uma crian¢a ou adolescente recebe o diagnéstico de CA a participacéao
da familia é fundamental, principalmente, para auxiliar os cuidados'®. Pois, o enfrentamento
da doenca impde novas praticas de rotinas, atitudes no ambito da familia e a todos que o cerca®®,
fazendo com que todos apreendam o cuidado diante da nova condigdo de saude da pessoa
doente. Assim, a representacdo esta relacionada as praticas, estdo imersas nas comunicac¢des do

dia a dia, entrelacadas nas ideias, discursos, materializando-se nas condutas'*,
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E importante destacar a importancia dos profissionais de saide nas orientagdes
relacionadas aos cuidados a crianca e adolescente com CA, como pode ser evidenciado na
segunda categoria intitulada “importancia das orientacdes de educacdo em salde para ocuidado
a crianca e ao adolescente com CA”. Os cuidadores 9, 13 e 1 ressaltam que ¢ fundamental as
orientacdes de cuidados no momento da educacdo em saude, sempre de forma detalhada e com
muita atencdo para que os cuidadores possam assimilar e colocar em préatica no retorno para
suas residéncias.

Assim, os cuidadores utilizam os conhecimentos e experiéncias adquiridas e partilhadas
que orientam suas condutas, especialmente, as relacionadas ao cuidado com as criancas e
adolescentes com CA. Nesse sentido, Jodelet?® afirma que as representacdes sociais se
apresentam enquanto sistemas de interpretacdo que conduzem as rela¢6es dos individuos com
0 mundo e com 0s outros, orientando e organizando as préaticas, condutas e comunicacdes

sociais.

CONCLUSAO

O estudo permitiu compreender as RS de cuidadores sobre os cuidados a crianca e
adolescentes com cancer, sendo possivel identificar as representaces apreendidas pelo grupo
social, relacionadas aos cuidados que sdo orientados pelos profissionais de salde através das
acOes de educacao em saude.

Nessa perspectiva, evidenciou-se que os cuidados realizados pelos cuidadores nas
criancas e adolescentes com cancer compreendem 0s universos consensuais de pensamentos e,
também, elementos do ndcleo central, elementos intermedidrios e perifericos das
representacdes sociais. Entdo, os cuidados com a alimentagdo, medicagdo, 0 ambiente limpo
que sdo mencionados pelo grupo social contribuem para ndo agravar a satde das criancas e dos

adolescentes.
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Desta forma, entende-se a importancia dos profissionais de salde quanto as orienta¢des
que sdo ofertadas através das acdes de educacdo em salde durante o tratamento dacrianca e do
adolescente com CA. Revela a implementacao das orientagcdes no cotidiano dos cuidadores com
a finalidade de orientar as praticas e auxiliar no tratamento e melhoria da salde de seus entes

queridos.
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4.3 Manuscrito 3 — REPRESENTACOES SOCIAIS DE PROFISSIONAIS SOBRE A

EDUCAGCAO EM SAUDE OFERECIDA AOS CUIDADORES DE CRIANGAS E
ADOLESCENTES COM CANCER

Sera submetido para a Revista Cuidado € Fundamental, com Qualis B1. As
normas da revista estdo disponiveis no link

http://www.seer.unirio.br/index.php/cuidadofundamental/article/view/7076/pdf
1.
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REPRESENTAGOES SOCIAIS DE PROFISSIONAIS SOBRE A EDUCAGAO EMASAUDE
OFERECIDA AOS CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM CANCER

Eliane dos Santos Bomfim, Rita Narriman Silva de Oliveira Boery

RESUMO

Objetivo: descrever as Representacoes Sociais de profissionais de salde sobre as acoes de
educacao em saude para os cuidadores de crianca e adolescentes com cancer. Método: trata-
se de um estudo descritivo e exploratério de natureza qualitativa, na abordagem processual,
fundamentado na Teoria das Representacdes Sociais. A pesquisa foi realizada no Grupo de
Apoio as Criancas com Cancer, em municipio do nordeste brasileiro. Os participantes da
pesquisa foram 5 profissionais de salde que atuam nos cuidados de criancas e adolescentes
com cancer. A coleta ocorreu por meio da entrevista semiestruturada. Os dados foram
processados pela analise de conteldo tematica. Resultados: apo6s analise dos dados oriundos
das entrevistas, emergiram as seguintesas seguintes categorias tematicas: Compreensao da
educacdo em salde para os profissionais de salde; e Acoes de Educacao em Saude para os
cuidadores na prevencao de agravos a saude de criancas e adolescentes com cancer.
Concluséo: evidenciou-se que as representacoes sociais dos profissionais de saide permeiam
o cotidiano de trabalho e que as acbes de educacdo em salde realizadas pelo grupo social é
uma ferramenta indispensavel para o cuidado.

Descritores: Profissionais de salude; cuidado; cancer; educacao em saude; representacoes

sociais cuidado; cancer; profissionais de salde.
INTRODUCAO

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doencas e possui em comum a
proliferacao desordenada de células anormais, podendo ocorrer em qualquer local do
organismo. Os tumores na crianca e no adolescente sao predominantemente de origem
embrionaria, constituidos de células diferenciadas, proporcionando uma melhor resposta aos

tratamentos que sao ofertados atualmente’.
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Nos paises desenvolvidos, o cancer infantojuvenil representa a primeira causa de
morte (8% do total) por doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos. Conforme
estimativas do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), espera-se
para o Brasil, em 2022, cerca de 8.460 casos novos para a neoplasia , com risco estimado
de 138,44 de todos os novos casos no pais'.

O cancer infantojuvenil apresenta sinais e sintomas inespecificos, e assemelham-se a
outras doencas da infancia, dificultando o diagndstico de maneira precoce.Apresentando
sintomas gerais como, febre prolongada, vomitos, emagrecimento, sangramentos,
adenomegalias generalizadas, dor Ossea generalizada e palidez, cefaleias, alteracdes da
visao, dores abdominais e dores osteoarticulares?. Desse modo, o controle docancer depende
basicamente de acdes nas areas da promocao da salde, protecao especifica e diagnostico
precoce. Além disso, a educacao em salide é o ponto fundamental para a prevencdo do CA>.

Assim, o Ministério da SaUde instituiu em 2013, através da Portaria n° 874, de 16 de
maio de 2013, a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencéao
a Salde das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), ao
qual tem como finalidade a reducao da mortalidade e da incapacidade causadas pelo CA,
além de diminuir a incidéncia de alguns tipos de cancer, bem como, contribuir para a
melhoria da qualidade de vida dos usuarios com a doenca, através de acdes de promocao,
prevencao, deteccao precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos®.

A Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer aborda que a formacao de
profissionais de salde e promocao de educacdo permanente, através de atividades que visem
a aquisicao de conhecimentos, habilidades e atitudes dos profissionais de salde para
qualificacdo do cuidado ao atendimento as pessoas com cancer.Assim, a atuacao dos
profissionais de salde nos diferentes niveis de atencao a saude é fundamental para acoes
que sao direcionadas a populacao através da educacao em saude, que visa a promocao,

prevencao, deteccdo precoce, tratamento oportuno da doenga*.
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Desse modo, a educacao em salde consiste na construcao de conhecimento em salde
que tem como objetivo a apropriacao tematica pela populacao [...]. Sendo um conjunto de
praticas do setor que contribui para aumentar a autonomia das pessoas no seu cuidado e no
debate com os profissionais e os gestores a fim de alcancar uma atencao de salde de acordo
com suas necessidades®.

A abordagem da Teoria das Representacdes Sociais (TRS) atrelacada como cuidado
de criancas e adolescentes com cancer, ao qual é realizado pelos profissionais de satude por
meios das acoes deeducacao em salde para os cuidadores. Assim, considerando que a TRS
permite a construcao de uma preparacao para a acao, pois, além de guiar o comportamento
do individuo, regras e padrdes de grupos sobre um objeto que lhe é familiar®. Desse modo,
a TRS pode ser repensada ou ressignificada, possibilitando novos conhecimentos e praticas

sociais para a construcdo de uma realidade comum a um conjunto social’.

Tendo em vista, a importancia da tematica, os profissionais de saude sao de
fundamental fundamentais para a promocao da saude, que visa a manutencao da salde de
pessoas acometidas pelo CA infantojuvenil. Desse modo, o presente estudo tem como
objetivo, compreender as representacdes sociais deprofissionais de saude sobre acdes de

educacao em saude para os cuidadores de crianca e adolescentes com cancer.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio de natureza qualitativa,
fundamentado na Teoria das Representacdes Sociais. O cenario da pesquisa foi o Grupo de
Apoio a Criancas com Cancer (GACC) localizado no municipio de Itabuna, Bahia, no periodo
compreendido de marco de 2020 a fevereiro de 2021. Os participantes da pesquisa foram
05 profissionais de salde que atuam nos cuidados de criancas e adolescentes com CA,

selecionados pelos seguintes critérios de inclusdao: idade superior ou igual a 18 anos;
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envolvidos efetivamente no tratamento de crianca e adolescente com CA; e que compéem
a equipe multidisciplinar.

Por conta do isolamento social estabelecido pela pandemia de Covid-19, as entrevistas foram
realizadas via Plataforma do Google Meet e aplicativo whatsapp, que foram gravadas no segundo
semestre de 2020. A coleta de dados ocorreu apds a leitura, compreensao e assinatura do termo
de Consentimento Livre-Esclarecido (TCLE) por todos os participantes. Assim, para coleta
de dados foi empregado um formulario contendo dados gerais e perguntas voltadas para a
identificacdo do grupo social. Mediante agendamento de dias e horérios pré-estabelecidos
com os partipantes, a coleta foi realizada através da plataforma digital google meet e/ou
aplicativo whatsapp. Assim, foram realizadas chamadas de videos com cada participante do
estudo para a coleta das informacoes.

Inicialmente, realizou-se a coleta de dados através da aplicacao de um formulario
contendo dados gerais e perguntas voltadas para a identificacao do grupo social. Em
seguida, foi realizada a entrevista semiestruturada com os participantes. A entrevista
semiestruturada foi realizada através de um roteiro previamente elaborado, possibilitando
aprofundamento de situacdes apresentadas conforme o cotidiano e registro de
experiéncias vivenciadas e relatadas pelos cuidadores de criancas e adolescentes com CA.
Cabe salientar que a coleta de dados ocorreu somente apos a leitura, compreensao e
assinatura do Termo de Consentimento Livre-Esclarecido (TCLE) por todos os participantes.
O conteudo das entrevistas foi analisado e categorizado por meio da analise de conteldo
Tematica, conforme Bardin®. A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comitéde Etica
em Pesquisa (CEP) da UESB através do parecer n° 4.173.310 /2020 e CAAE:
34673620.5.0000.0055, tendo, assim, cumprido a Resolucao N° 466/2012 e Resolucao CNS
510/16, do Conselho Nacional de Saude, que normatiza a pesquisaenvolvendo seres
humanos. A fim de preservar o anonimato dos participantes utilizou-se ainicial “P” de
profissional de salde para identificar os participantes, seguida de algarismos

arabicos em sequencia.
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RESULTADOS

A pesquisa contou com 5 profissionais da area da saiude como nutricionistas,
psicologo, enfermeiros e técnico de enfermagem. Nao sendo necessario entrevistar mais
participantes, porque houve a saturacao dos dados. O sexo feminino predominou e a maior
concentracao da faixa etaria ficou entre 30 e 49 anos de idade. Em relacao aos aspectos de
formacao académica, a pds-graduacao do tipo Lato Sensu, Especializacdo, foi presente na
amostra, sempre na area de ocupacao laboral. Em relacao ao tempo de trabalho na area da
oncologia foi observado que todos ja trabalham na unidade ha mais de trés anos. Os
participantes revelaram capacitacdo em cancer infantojuvenil com frequéncia, para
aprimoramento dos conhecimentos. Quanto a realizacao de atividade de educacao em salde,
os profissionais mencionaram que realizam constantemente essas acées, com os cuidadores,
as criancas e adolescentes, desde as primeiras consultas, até quando eles vao para casa de
alta, enfocando sobre os cuidados a serem tomados duranteo tratamento da doenca. Além
disso, ficam a disposicao para esclarecimentos, todas as vezes que se facam necessarias.

Apos analise dos dados, oriundos das entrevistas, emergiram as seguintes categorias
tematicas: Compreensao da educacao em saude para os profissionais de salde; e Acoes de

Educacdo em Salde para os cuidadores na prevencao de agravos a saude.

Categoria 1: Compreensao da educacdao em saude para os profissionais de saude
Evidenciou-se nessa categoria o entendimento que os profissionais de salde possuem
acerca da educacdao em salde, como sendo um processo orientado para utilizacao de
métodos que auxiliem o individuo a escolher ou alterar comportamentos que permitam um
estilo saudavel de vida, como pode ser evidenciado nos depoimentos a seguir.
A educacdo em saude é um processo que anda interligado, até porque para vocé ter saude,
tem que ter compreensdo da saude e de cuidados, e a educacdGo em saude ajuda muito
para facilitar o processo e que seja desmistificado todo tipo de duvida, medo que esse

paciente venha a ter (PO1).

A educacdo em saude é uma ferramenta e forte aliada para a continuacéo do cuidado, por
isso realizamos em todos os momentos de atendimento (P02).

A educacdo em saude caracteriza-se na utilizacdo de estratégias que tem como objetivo a
promocdo da saude e prevencao de agravos a saude da crianca e do adolescente com cancer.
Sendo uma maneira de ajudar o individuo a se cuidar (P04).

Categoria 2: A¢cbes de Educacdo em Saude para os cuidadores na prevencao de agravos
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da saude de criancas e adolescentes com cancer

Na segunda categoria evidenciaram-se as acoes de educacao em salde que sao
realizadas pelos profissionais. Cabe salientar que as acOGes sao realizadas de forma
multidisciplinar com profissionais de diversas formacdes académicas, como enfermeiros,
médicos, psicélogos, nutricionistas, entre outros. Assim, osdepoimentos, a seguir, retratam
a importancia das atividades que sao realizadas.

Atualmente, trabalhamos com uma equipe multiprofissional, sempre estamos discutindo
os casos clinicos, avaliando o melhor tratamento terapéutico para cada paciente (P01).

As acbes de educac@o em saude sdo importantes principalmente para orientar os cuidadores
e os pacientes sobre os cuidados. Se o paciente fica na casa de apoio ou retorna para casa,
a gente procura sempre fazer oferecer o suporte em qualquer local queo paciente/ familia
esteja para orientar sobre os cuidados da melhor forma possivel, para evitar o agravamento
da saude das criancas. (P02).

A educacdo em saude é uma estratégia de promocdo da saude, uma ferramenta necessaria
para nosso cotidiano, pois através dela podemos nos aproximar do paciente, que pode
modificar comportamentos, adotar alguns cuidados que favorecam a manutencdo da vida e
evitar agravos a saude. (P04)

Durante as atividades de educac@o em saude procuramos sempre orientar os cuidadores para
os cuidados no domicilio, pois quando os pacientes estdo aqui (na instituic@o) os cuidadores
tém os profissionais para conduzir as a¢ées, mas quando os pacientes recebem alta, os
cuidados sd@o no domicilio e alguns cuidadores relatam dificuldades quando manter os
cuidados, principalmente alguns acabam “relaxando” e oferecendo alimentosinadequados,
exposicdo a ambientes insalubres ao tratamento, entre outros fatores que agravam a satde
das criancas e adolescentes,...(P05)

Os profissionais ainda relataram um pouco de decepcao com alguns cuidadores,
quanto ao processo de cuidado conduzido pelos cuidadores, quanto ao cuidado dispensado
as criancas e adolescentes, na alimentacao, por exemplo, com atitudes que podem agravar
a saude da crianca, como pode ser evidenciado nos depoimentos seguintes.

As vezes, sinto-me frustrada e ao mesmo tempo revoltada, pois alguns cuidadores abrem a
retaguarda (tornam-se relapsos), a crianca ja esta ha muito tempo fazendo o tratamento e
seguindo a risca todas as orientacbes de cuidado, e os sinais e sintomas da doenca jd néo
existem. E de repente, o cuidador acha que a crianca estd curada e fornece alimentos que
ndo sdo recomendados, provocando uma piora ou agravamento no quadro de saude da
crianca...(P02).

S6 ndo me conformo as vezes com os cuidadores que ndo compreendem que devem seguir
todas as orientacbes que fornecemos, principalmente os cuidados com o ambiente,
alimentacdo, cuidados que podem piorar a saudes de seus filhos, podendo levar até a
morte...pois alguns dos cuidadores fornecem alimentos inapropriados para fase do
tratamento, como alimentos de procedéncia desconhecida (de rua, frituras, etc), entre
outras situacées que me deixa preocupada (P1).

Evidenciou-se ainda através dos depoimentos que os profissionais realizam acoes de
educacao em salde em um projeto que visa a deteccao precoce, como pode ser observado

a seguir.
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Hoje aqui no GACC a gente trabalha com o projeto “detecc@o precoce”, que visa a reduca@o
dos danos, em que uma equipe viaja, equipe multidisciplinar, e a finalidade é informar e
levar o conhecimento a comunidade sobre a doenca ... A equipe vai falar sobre o CA, sobre
o cuidado, acolhimento, como diagnosticar, identificar os sinais e sintomas da doenca, entédo
a gente leva isso em busca de minimizar esses agravos da equipe. E identificar logo no
comeco, favorecendo a familia. (P05)

Antes de realizar as acbées de educacdo em saude, a gente busca saber se o paciente possui
algum conhecimento sobre a doenca, dai as orientacées sGo repassadas e procuramos sempre
verificar se as duvidas foram sanadas. Procuramos sempre através das atividades drenar a
questdo dos medos, que sdo muitos, para nesse primeiro momento facilitar o canal de
comunicacéo, de compreenséo do tratamento. (P02)

No primeiro momento, como a crianca e o familiar ainda estGo muito assustados, a gente
ndo utiliza nenhum material, a gente tenta acolher, a gente faz mais a escuta, para
depois em outro momento fazer o processo de orientacdo das acbes de educacdo em saude
(PO1)

Nas atividades de educacdo em saude utilizamos videos para facilitar a comunicacéo e
compreensdo sobre os cuidados que devem ser realizados. (P02)

Antes de a crianca ser submetida a qualquer tratamento a gente faz uma abordagem com
bonecas (brinquedoterapia) explicando todos os procedimentos para evitar que as criancas
venham desenvolver traumas. A educac@o em saude ajuda muito no tratamento da crianca
(PO3)

DISCUSSAO

Nota-se através dos depoimentos, na primeira categoria, que os profissionais de saude
percebem que a educacdo em salde é identificada como processo, ferramenta e estratégia
para a implementacao do cuidado e mudanca de habitos de vida, observado nos depoimentos
do P01, P02 e P03. Além disso, os participantes relacionaram a educacao em salde ao
processo de promocao e prevencao de doencas e agravos a saude. Assim, a educacao em
saude visa a promocéo da salde e melhoria da condicao de vida do individuo’.

Ainda, corroborando com nosso estudo, Falkenberg et al™

ressaltam que as praticas
de educacao em saude consistem em trés tipos de sujeitos prioritarios: os profissionais de
saude que valorizam a prevencao e a promocao, tanto quanto as praticas curativas; os

gestores que dao suporte a esses profissionais; e a populacao que precisa construir seus

conhecimentos e aumentar sua independéncia nos cuidados, individual e coletivamente.
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Destarte, as representacdes sociais permeiam no universo simbdlico dos individuos,
ao conectar-se com suas imagens cognitivas, que sao construidas coletivamente e
individualmente, acerca de um dado objeto''. Assim, essas construcdes simbdlicas sao
elaboradas e modificadas constantemente pelas praticas sociais exercidas por um dado grupo
social.

A educacao em saude € um componente fundamental para a pratica de cuidados. Os
procedimentos utilizados para implementacao da promocao a satde incluem um bom padrao
de nutricao, o atendimento das necessidades do individuo para o desenvolvimento, incluindo
o aconselhamento que é realizado pelos profissionais de saude'” '.

Assim, os profissionais de saude sao fundamentais durante o periodo de diagndstico
e tratamento da doenca. As familias procuram os profissionais de saide, com finalidade de
especificar o diagndstico, para saber como o corpo se manifesta com o cancer, os principais
cuidados, orientacées necessarias para o cuidado. Cabe salientar que, o sucesso do
tratamento da doenca depende da abordagem que é realizada com as acdes de educacao
em salde com foco nas complementaridades terapéuticas e a prevencao de agravos a saude
das criancas e dos adolescentes'*",

Evidenciou-se através da segunda categoria “acoes de Educacao para os cuidadores
na prevencao de agravos da saude de criancas e adolescentes com cancer” que os
profissionais de salde possuem um conhecimento e reconhecem a importancia das acoes
de educacao em saude. Considerando as estratégias utilizadas como forma de manejo no
cuidado durante o tratamento na prevencao de agravos e promocao da saude das criancas
e adolescentes.

Desse modo, a educacao em salde consiste em uma importante ferramenta utilizada
pelos profissionais de saude para a capacitacdo da comunidade, contribuindo paraa

promocao da saude. Assim, para realizar as acdes, € fundamental que os trabalhadores

possuam o conhecimento dessas praticas educativas, conhecam o publico, com a
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possibilidade de interagir, compartilhar experiéncias e reconstruir coletivamente saberes e
praticas cotidianas'.

E possivel observar o conhecimento partilhado pelo grupo social, de suas praticas e,
assim, constatar como o saber comum e as experiéncias se articulam ao saber cientifico e
formam as representacoes sociais sobre as acoes de educacao em salde para os cuidadores
de criancas e adolescentes. Nesse contexto, Moscovici® ressalta que o saber do senso comum
é convertido em conhecimento cientifico, como também possibilita reconhecer queas RS
constituem para nds uma realidade partilhada e elaborada.

Através do depoimento do participante 04 evidenciou-se que a educacao em salde
é percebida como uma forma de aproximar os profissionais de saide com os usuarios, pratica
que se caracteriza como cuidado fundamental a saude. Nessa perspectiva, aeducacao em
salde é um processo teorico-pratico que tem como finalidade integrar os varios saberes -
cientifico, popular e do senso comum -, permitindo uma visdao critica, uma maior
participacdo e autonomia frente a satde'.

A representacao social é definida como conhecimentos praticos do senso comum, que
representam um conjunto de ideias, opinides e atitudes originadas a partir da vida cotidiana,
através de relacoes sociais que sao estabelecidas entre grupos sociais ou pessoas de um
mesmo grupo®. Da mesma maneira que a representacao social tem que ser compartilhada e
elaborada por um determinado grupo social, uma vez que suaconstrucao se da através da
relacdo do individuo com outro individuo e com objetos.

O depoimento 5 evidencia um desabafo e a importancia de trabalhar com estratégias
que visem a preparar os cuidadores para os cuidados no domicilio. Pois, quando os cuidados
sao conduzidos na instituicao de saude junto com os profissionais, os cuidadores ficam
tranquilos, mas quando sdao no domicilio, existe um risco ao agravo a saude de criancas e
adolescentes, principalmente pela préopria inseguranca, despreparo no lidar com o cuidado
a crianca com cancer. Assim, em consonancia com esta pesquisa, as praticas de educacao
em salde evidenciam a importancia dessa estratégia e a possibilidade dos profissionais
de salde a utilizarem de forma eficaz na promocao da saude.? No entanto, cuidadores

inseridos no contexto da atencao domiciliar expressaram inseguranca, despreparo e caréncia
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de informacdes sobre atividades de cuidado no domicilio.

Evidenciando um sentimento de frustacao em relacao aos cuidados ofertados aos
cuidadores, principalmente aqueles cuidados no domicilio, como pode ser demostrado
através dos depoimentos 1 e 2. Pois como mencionado, durante o tratamento, quando a
crianca encontra-se estabilizada sem apresentar sinais e sintomas dadoenca, os cuidadores
acreditam que a crianca ja esteja curada e ofertam alimentos que nao sao recomendados e
acabam comprometendo o tratamento com o agravo do quadro desalde da crianca. Em
concordancia com nossa pesquisa, um estudo ressalta que pelo fato das criancas e
adolescentes estarem passando pelo processo da doenca, estes devem evitaralimentos com
facil teor de contaminacao, de procedéncia desconhecida, como alimentos crus (frutas e
verduras) e alimentos consumidos na rua'’.

Nesse contexto, o conhecimento adquirido pelos cuidadores representa uma forma
de saber. Assim, as RS apresentam-se como forma de conhecimento socialmente elaborada,
construida através das interacoes sociais com o mundo, com o cuidado e com ossujeitos, a
partir do agrupamento de conjuntos de significados que permitem dar sentido aos fatos novos
ou desconhecidos encontrados no cotidiano, como o cuidado’.

Foi observado no depoimento do participante 05, na segunda categoria, que 0s
profissionais de salde atuam em um projeto de “deteccao precoce”, ao qual tem como
finalidade, desenvolver acdes de educacao em salde, informar e orientar a sociedade
quando o conhecimento da doenca conta com a participacao de uma equipe multidisciplinar
para melhor atender a demanda. Nesse sentido, Moscovici® et al abordam que desenvolver
uma tematica na sociedade, para o individuo favorece a compreensao e amplia a visao de
mundo sobre diversos assuntos, além de organizar os discursos e as praticas.

Nessa perspectiva, a representacao social, como simbolico elemento real, consiste
no sistema de valores, ideias e praticas, com o objetivo de orientar o individuo em seu
mundo material e social e controla-lo. E possibilitar que a comunicacao seja possivel entre
os membros de uma comunidade, fornecendo-lhes um codigo para nomear e classificar, sem
ambiguidade, os varios aspectos de seu mundo e da sua historia individual e social®.

Ainda nos depoimentos 01, 02, 03 e 04, os participantes mencionaram que antes das
acoes de educacao em saude é realizada a escuta para iniciar o levantamento das demandas

de necessidades do grupo social. E quando as orientacées de cuidado acerca da doenca sao
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realizadas sao utilizadas estratégias com materiais educativos como, videos, brinquedos,

para melhor atender e alcancar o objetivo proposto das acées.

Alguns estudos ressaltam a utilizacdo de videos educativos, como instrumento
didatico e tecnoldgico, principal ferramenta para construcdo do conhecimento e
contribuicdo do desenvolvimento de consciéncia critica e promocao da salde do
individuo''°. Quanto a utilizacdo do brinquedo terapéutico nas criancas durantes as acoes
de educacao em saude, como é mencionado no depoimento 03, na segunda categoria, este
consiste em usar o lidico como meio de interacdo, reduzir a tensao e tornar o ambiente mais
agradavel, reconhecido como forma terapéutica necessaria no cuidado ao paciente. Além de
constituir uma excelente forma ludica, informativa, que ocupa e tira o foco da crianca e do
adulto em relacdo a doenca e terapéutica®.

Entao, os brinquedos tém com finalidade auxiliar os profissionais de salide no cuidado
da crianca, através do processo natural do brincar, pois a crianca € levada a expressar seus
sentimentos, ansiedades, alivio de tensdes diante do tratamento da doenca.Assim, o
brinquedo terapéutico é considerado uma maneira de desenvolver a empatia, estabelecer
vinculos entre os profissionais de salde, crianca e familia?"2.

Dessa maneira, compreende-se a importancia dos profissionais de saide no processo
de realizacao das acdes de educacao em saude, para a prevencao de agravos, promocao da
salde do grupo social em estudo, principalmente, na manutencao da saiude e qualidade de
vida de criancas e adolescentes com cancer.

Essa pesquisa possui como limitacao o processo de captacao de profissionais de salde,
devido a pandemia COVID-19, em que alguns profissionais estavam afastados por estarem
dentro de algum grupo de risco, ocorrendo a reducao propria de profissionais no quadro de

trabalho.

CONCLUSAO

Ao apreender as Representacoes Sociais de profissionais de salide sobre as acoes de
educacao em saude para os cuidadores de crianca e adolescentes com cancer, objetivo deste
estudo, ficou evidenciado que as acdes de educacao em saude realizadas pelo grupo social
€ uma ferramenta indispensavel para o cuidado. A pratica de educacao em saude tem sido

fundamental para a implementacao do cuidado e alteracao de habitos de vida no cotidiano
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de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer, mesmo que em alguns momentos

alguns profissionais se mostrem frustrados com atitudes de cuidadores queficam desatentos
quantos aos cuidados, colocando em risco a saude de criancas e adolescentes.

Nesse contexto, os profissionais de salde utilizam de inUmeras ferramentas para a
aplicacao da educacao em saude para os cuidadores, criancas e adolescentes com a doenca
como, videos didaticos, com propostas de cuidado para a construcao do conhecimento, que
contribuam. Desse modo, para a elaboracao da consciéncia critica dos cuidadores nos
cuidados, a fim de sensibiliza-los sobre a importancia de manter os cuidados para nao agravar
o quadro de salde de criancas e adolescentes.

Sugere-se a implantacdo de protocolos da Educacdo em Saude em diferentes
momentos do tratamento de criancas e adolescentes com cancer, visando a uma melhor
adesao com a apropriacao de conhecimentos capazes de oferecer maior autonomia,
confianca e melhor desempenho do cuidado a essa populacao. Assim, a exemplo, um
protocolo inicial poderia abordar a promocao e a prevencao do Cancer, o diagndstico e os
cuidados na fase inicial do processo. Numa fase intermediaria, um novo protocolo, com as
orientacoes especificas para diferentes tipos de tumores. E, mais adiante, um protocolo com
os cuidados a serem prestados no domicilio, preparando o paciente e o cuidador paraa alta
hospitalar. Nos intervalos desses protocolos, o processo de Educacao em Saude seria mantido
nos intervalos entre as consultas e nas necessidades individuais do paciente e cuidador.

Dessa forma, a contribuicao da Teoria das Representacdes Sociais € agir como um
principio basico para que o grupo social contribua de maneira positiva a sua realidade social.
Pode-se, entao, compreender que as RS dos profissionais de salde consistem na
interpretacao coletiva da realidade compartilhada entre o grupo social, para direcionar suas
praticas, condutas diante do contexto no tratamento e manutencao da saude e qualidade de

vida de criancas e adolescentes com cancer.
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CONSIDERACOES FINAIS

A analise das representagdes sociais de cuidadores e profissionais de saude sobre
a educacdo em salde para o enfrentamento do cancer infantojuvenil realizada por este
estudo trouxe o embasamento por meio da abordagem processual e estrutural da
Teoria das Representacfes Sociaise da Teoria do Nucleo Central, numa abordagem
multimétodos que possibilitou a triangulacdo dos dados coletados, identificando
diferentes fendmenos construidos atraves das representacdes sociais dos cuidadores e
dos profissionais de saude sobre as praticas de educagdo em salde.

No estudo das representacdes sociais de cuidadores de criangas e adolescentes
sobre o cancer infantojuvenil, onde foram utilizadas a técnica de associacdo livre de
palavras e a entrevista semiestruturada, foi constatado que o termos indutor “cancer”
produziu como elementos do provavel nucleo central da representacdo social elaborada
pelos cuidadores, 0s termos “Deus” € “Sofrimento”.

Os elementos representacionais oriundos das entrevistas semiestruturadas
evidenciaram que as representacdes apreendidas de cuidadores passam por um processo
de ressignificacdo apos o diagndstico da doenca, surgindo sentimentos de medo, perda,
tristeza, entre outros, que faz com que este grupo social passe porsituacdes dificeis,
representacdo de algo assustador e desesperador diante desta nova realidade social. E no
cuidado de crianga e adolescentes acometidos pela doenca, os cuidadores utilizam
estratégias como apoio na fé, apoio nas forcas espirituais, pois a crenca em Deus lhes
traz conforto, na rede social de apoio, na construcdo da resiliénciapara melhora do
quando clinico de suas criancas e adolescentes na busca da cura.

Nas representacdes sociais de cuidadores sobre o cuidado a crianca e adolescente
com cancer constatou-se o termo indutor “cuidado” com os depoimentos da entrevista
semiestruturada que os cuidadores revelam o processo do cuidar ao vivenciar a
confirmacéo do diagndéstico de cancer na crianca e adolescente, passando a experimentar
novas praticas em seu cotidiano. Praticas estas relacionadas a promoc¢ao da saude, como
cuidados com a alimentacdo, ambiente limpo e medicacdo,fundamentais para
manutencéo da vida da crianca e adolescente com cancer.

No terceiro estudo é revelado através dos depoimentos dos profissionais de saude
que a educacdo em saude, processo utilizado para que o individuo possa alterar

comportamentos que permitam um estilo saudavel de vida. Nesse contexto, a educacgdo
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em salde é entendida como um instrumento fundamental para a implementacdo do

cuidado, promocdo da saude e melhoria da condicdo de vida da pessoa acometido
acometido por uma doenca cronicapor uma doenca cronica.

Assim, os contelidos representacionais dos cuidadores e profissionais de saude
revelam que o conhecimento pratico do senso comum representa um conjunto de ideias,
a partir da vida cotidiana, através de rela¢Bes sociais que sdo estabelecidas entreos
grupos sociais.

Nessa perspectiva, as representagfes sociais apreendidas pelos cuidadores
relacionados aos cuidados orientados pelos profissionais de salde atraves das
orientacOes de educacdo em salde sdo fundamentais para ndo agravar a salde das
criancas e dos adolescentes. Dessa forma, a TRS age como um principio basico para que
os profissionais de salde contribuam de maneira positiva para a realidade social dos

cuidadores de criangas e adolescentes com cancer.
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APENDICE A

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM E SAUDE — PPGES

APENDICE A - ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS
NO
Caracterizacao dos participantes

CUIDADORES

Idade:

Grau de parentesco:
Situacao marital (com ou sem companheiro): Religido:
Cidade: Estado:
Escolaridade:

Ocupacao:
Renda Familiar: () até um salario minimo ( ) de 1 a 2 salarios minimos ( ) mais de 2
a 5 salarios minimos () mais de 5 salarios minimos ( ) sem rendimento

Dados da crianca/ adolescente

Idade:
Diagndstico médico:
Manifestacdao dos primeiros sintomas (més/ano)

TESTE DE ASSOCIAGAO LIVRE DE PALAVRAS - TALP:

- Estimulo 01
Quando vocé ouve falar em CANCER o que vem a sua mente?
Cite cinco palavras.

- Estimulo 02
Quando vocé ouve falar em CUIDADO o que vem a sua mente?
Cite cinco palavras.
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM E SAUDE — PPGES

APENDICE B - Roteiro para Entrevista para os CUIDADORES

1. O que é educacdo em saude para vocé?

2. Quais as orientacdes de educacao em saude que vocé considerou mais
importante nesse processo?

3. Como vocé coloca em pratica as informagdes recebidas?

4. Tem alguma sugestao que poderia contribuir com uma melhor forma dos

profissionais realizarem as acOes de educacao em saude? Qual?
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM E SAUDE — PPGES

APENDICE C - Roteiro para Entrevista para o profissional de salde

1. O que é educacao em saude para vocé?

2. Descreva as acdes de Educacdao em Saude que sdo desenvolvidas no
enfrentamento do Cancer?

3. Quais os limites/dificuldades que vocé encontra para o desenvolvimento das
acoes de Educacao e Saude na Instituicdo?

4. De que forma a educagao em saude tem contribuido para o enfrentamento do

cancer infantojuvenil desse grupo?
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM E SAUDE — PPGES

APENDICE D TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO —
TCLE

Conforme Resolugdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saide — CNS

Prezado (a) Senhor (a):

Sou Eliane dos Santos Bomfim, discente do Doutorado em Enfermagem e Salde
do PPGES/UESB, e juntamente com a professora Doutora Rita Narriman Silva de
Oliveira Boery, estou realizando a pesquisa “Representacao sociais de cuidadores
e profissionais de saude sobre a educacdo em saiude para o cuidado na
prevencao e controle do cancer infantojuvenil”. Estamos convidando o (a)
senhor (a) para participar da nossa pesquisa, que surgiu como umaforma de
compreender o que o (a) senhor (a) pensa sobre a vivéncia e os cuidados com seu
filho de diagndstico de cancer. A pesquisa tem como objetivo geral: analisaras
representagles sociais de cuidadores e profissionais de salde sobre a educagao em
salde para o cuidado na prevencao e controle do cancer infantojuvenil. Objetivos
especificos: Compreender as representagdes sociais de cuidadores e profissionais
acerca das contribuicdes das atividades de educacao em salde para a prevencao e
controle do CA infantojuvenil; Conhecer a concepcao dos cuidadores e profissionais de
salde sobre as atividades de educacao em saude; Descrever comoas atividades de
educacdo em salde sao realizadas para os cuidadores e de que maneira estas podem
contribuir para a prevencao e controle ao cancer de agravosdo CA. Ao concordar
com a participagdo na pesquisa, devera estar a disposicdo para responder as perguntas
por meio de uma entrevista, contendo questdes,relacionadas a as praticas educativas
na prevencao e controle do cancer infantojuvenil. Entretanto, existe o risco de alguma
pergunta lhe causar constrangimento ou incomodo, ficando a senhora a vontade para

nao responder tal
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pergunta. Sua participacdo é voluntaria e livre de qualquer forma de pagamento,
podendo desistir a qualquer momento do estudo, sem qualquer prejuizo e/ou
penalidades. Os registros da sua participacao nesse estudo serao mantidos em sigilo.
NOds guardaremos os registros de cada pessoa, e somente o pesquisador responsavel
e colaboradores terdo acesso a estas informacoes. Se qualquer relatdrio ou publicagao
resultar deste trabalho, a identificagdo do participante ndo sera revelada. Se houver
algum constrangimento decorrente deste estudo, a senhora podera deixar de participar
da pesquisa a qualquer momento. Se a senhora aceitar participar livremente deste
estudo, por favor, assine comigo este termo de consentimento em duas vias, sendo

que uma ficard com a senhora.

Eu, fui informado(a)
dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informagdes, e posso
modificar a decisao de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em
participar desse estudo. Recebi uma via deste termo de consentimento e me foi dada
a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Jequié-BA, 07 de Fevereiro de 2020

Assinatura do(a) participante da pesquisa .
Impressao digital

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estud
vocé podera consultar:

Pesquisador(a) Responsavel: Eliane dos Santos Bomfim

Endereco: endereco da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, Av. José
Moreira Sobrinho, S/N, Jequié, Bahia.

Fone: (73) 3528-9738 / E-mail: elianebomfim17@gmail.com


mailto:elianebomfim17@gmail.com
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CEP/UESB- Comité de Etica em Pesquisa

Avenida José Moreira Sobrinho, s/n, 1° andar do Centro de Aperfeicoamento
Profissional Dalva de Oliveira Santos (CAP). Jequiezinho. Jequié-BA. CEP 45208-091.

Fone: (73) 3528-9600 (ramal 9727) / E-mail: cepjq@uesb.edu.br


mailto:cepjq@uesb.edu.br
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

SUDOESTE DA BAHIA - gw ma
UESB/BA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: REF'HESENTA.I;C-:IES DE MAES SOBRE O CUIDADO DE CRIANCAS COM CAMNCER
Pesquisador: ELIAME DOS SANTOS BOMFIM

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 48741015.8.0000.0055

Instituigio Proponente: Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESE

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

MNuomere do Parecer: 1.356.685

Apresentagio do Projeto:

Resumo:

"0 cancer representa mundialmente, a segunda de morte em criangas nos paises desenvolvidos, sendo
considerado um dos maiores problemas de sadde publica. O cdncer infantil corresponde a um grupo de
wirias doengas e possui em comum a proliferagio descontrolada de células anomais, podendo ocomer em
qualquer local do crganismo. A experencia de ter um file com cancer pode vim acompanhado de diversos

sentimentos, sendo estes de impoténcia, anseios, medos, angustias com relagio a doenga estabelecida,

além da perda do filho. Envolvendo nio somente habilidades de cuidado da mie, mas dos demais membros
da familia. Assim, diante do diagnéstico de um filho com cancer, as mies passam por um processo de
significagio, ao qual & originado pela percepgio destas em relagio & paiologia e a relago do cuidado com
o filho. Com isso, este estudo tem por objetivo apreender as Representagies Sociais de maes sobre o
cuidado de criangas com cancer. Como objetivos especificos foram tragados os seguintes: compreender os
enfrentamentos de mes que cuidam de criangas de crianga com CA; conhecer as vivéncias relacionadas
ao cuidado que essas maes dedicam aos seus filhos. O estudo sera realizado no municipio de ltabuna-
Bahia, ne Grupo de Apoio a Criangas com Cancer (GACC) uma Instituigdo sem fins lucrativos, direcionada
ao atendimento de familias de baixa renda, com finalidade de garantir o direito ao fratamento, atendendo
criangas e adolescentes residentes do interior do estado da Bahia acometidos por

Emderego:  Avenida Jose Moreia Sobrinho, sn

Balrro:  Jaguiszinho CEP: 45206510
UF: BA Municiplo: JEQUIE
Talefone: (73)3525-9727 Fax: (TI35256683 E-mall: cepuesh jggmal.com

Priagirea 01 S 23
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\,rCEp UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

SUDOESTE DA BAHIA - W«m
UESB/BA o

Cortinuacho do Parnecer. 4. 17535%

Outros Compromisso_Geral_de_Pesquisa_CEP| 20/04/2020 |ELIANE DOS Aceito
o 10:54.16 _|SANTOS BOMEIM

Qutros Dedlaracao_individual_de_participacao. | 20/04/2020 |ELIANE DOS Aceito
pdf 10:53.06 | SANTOS BOMFIM

Sltuacio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

JEQUIE, 25 de Julho de 2020

Assinado por:
Douglas Leonardo Gomes Filho
(Coordenador(a))
StCEP UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
. SUDOESTE DA BAHIA - @m‘ﬂ'ﬂp
———— UESB/BA

Continuagie g Panscer: 4175590

Recomendaches:

1. Considerando-se que os paricipantes do estudo ser®o os culdadores e os profissionals de sadde, &
recomendével uma pequena adequacio no texto inicial do TCLE, pols da forma com fol escrito, estd
direcionado apenas aos culdadores/pads. Trecho: "Estamos convidando o (a) senhor (a) para participar da
nossa pesquisa, que surgiu coma uma forma de compresnder o que o (a) senhor (a) pensa scbre a vivénca
& o8 culdados com seu filhe de disgndstico de cncer”;

2_ Alnda no TCLE, ao final, substituir Jequié por tabuna, que serd o local do estudo. Além disso, reticar a
data que |4 estd preenchida;

3. Caso haja alteragdo na metodologia de entrevista fisica para on line, por conta da situagBo de
excapcionalidade da pandemia, tal alteragdo deve ser enviada na forma de uma Emenda (Vide Manual do
Pesquisador e site do CEP).

4_ Durante & execucdo do projeto e a0 seu final, anexar na Plataforma Brasil os respectivos relatdrios
parcials e final, de acordo com o que consta na Resoluc8o CNS 46612 (ens 1119, 1120, X2, alinea d) e
ResolugBo CHS 510016 (artigo 28, Inclsa V).

Conclusfes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

a0 ha pendéncias, apenas recomendagdes que estio descritas no item anterior deste parecer.
Consideractes Finals a critério do CEP:

Em reunido de 24 07 2020, por videoconferéncla, avtorizada pela CONEP, a plenara deste CEF/UESE
aprova o parecer do redator.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documents Arquive Postagem Autor Situacho

Informagtes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | Z206/2020 Acein
P Bemieds T [PRAIEYD OO RARS sl Zareies

gtalnann | JETOL r [ 2206/2020 | ELIAME D05 ACEln
Brochura 181812 | SANTOS BOMFIM
Linwestgadar
TCLE / Termos de | TCLE_atual pdf 22/06/2030 |ELIANE DOS Acsito
Aszentimento | 181718 |SANTOS BOMFIM
Justificativa de
LAusancia
Falha de Rosto Folha_de_rosto_progeto. pdf 20004/2020 |ELIAME DOS Aceito

16: 23227 |SANTOS BOMFIM
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CEP UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

" Hgirned SUDOESTEDABAHIA-  ‘QRErA
A UESB/BA

Continuacis & Parecer. 4175330

vontade para n3o responder tal pergunta.Tais riscos ser3o reduzidos por melo da utilizac8o de técnicas de
coletas devidamente validadas e treinamento e padronizacao dos

entrevistadores®.

Beneficios: *O estudo pretende colaborar com o fortalecimento de politicas educacionals e intervengdes
voltadas para a prética dos culdadores e dos profissionass envolvidos, considerando que a qualidade da
assisténcia & crianga e adolescentes com CA e o acollumento com direcionamento de agdes voltado para
familia s3o extremamente importantes para a qualidade de vida dos mesmos”.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa vinculada ao Programa de Pds-graduacio em Enfermagem e Salde da UESB, de relevancia
social e de Interesse para a area da Salde.

Conslideracbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
JUSTIFICATIVA_ALTERACOES_PROJETO.pdf OK
PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1569743.pdf OK

QUESTIONARIOS pdf : PENDENTE (Vide Conclusdes ou Pendéncias)
TCLE_DOCENTES_ON_LINE paf OK

TERMO_DE_ASSENTIMENTO.pdf OK

TCLE_PAIS_OU_RESPONSAVEIS.pdf OK

TCLE_DOCENTES pdf OK

PROJETO_DETALHADO.pdf OK
TERMO_DE_AUTORIZACAO_DE_IMAGEM_E_DEPOIMENTOS_RESPONSAVEIS pdf OK
DECLARACAO_DE_COMPROMISSOS. pdf OK

FOLHA_DE_ROSTO.pdf OK
TERMO_DE_AUTORIZACAD_USO_DE_IMAGEM_E_DEPOIMENTOS pd OK
DECLARACAO_INDIVIDUAL_DE_PARTICIPACAO.pdf OK

AUTORIZACAO_COLETA_DE_DADOS pdf OK



