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RESUMO: pesquisa qualitativa, que objetivou compreender o significado de experienciar o adoecimento para a crianga com cancer.
Utilizou-se o desenho-estdria com tema, com oito criancas entre 6-12 anos de idade, de fevereiro a maio/2012. Procedeu-se a analise
do material conforme o referencial teérico-analitico da andlise de discurso francesa, que pretende compreender os processos socio-
histéricos de produgdo de sentidos. O estudo apreendeu que, para a crianga com cancer, a doenga é descoberta de modo repentino
e logo ¢é inserida em um contexto novo. Depara-se com barreiras que podem retardar o diagnostico, e tem sua rotina alterada. A
crianca apresenta sinais e sintomas que geram desconforto e ansiedade. Ao mesmo tempo, tem esperanca de cura com a realizacao do
tratamento. Os resultados poderdo contribuir para mudanca no cuidado de enfermagem a essa populacao.

PALAVRAS CHAVE: Crianca. Enfermagem oncolégica. Pediatria.

STEPPING INTO A NEW WORLD: THE MEANING OF SICKEN FOR THE
CHILD WITH CANCER

ABSTRACT: qualitative research, which aimed to understand the meaning of the experiencing the illness for the child with cancer. The
illustration-story with theme was used, with eight children aged 6-12 years old, from February to May/2012. The material analysis’ was
carried out according to the theoretical and analytical referential from the French Discourse Analysis line, which seeks to understand
the socio-historical processes of meaning production. The study seized that, for the child with cancer, the disease is found out suddenly
and he/she is soon inserted into a new context. The child faces barriers that may delay the diagnosis, and he/she has his/her routine
changed. The child presents signs and symptoms that cause discomfort and anxiety. At the same time, the child hopes to be healed
with the treatment accomplishment. The results may contribute to changes in nursing care for this population.

KEYWORDS: Child. Oncologic nursing. Pediatrics.

ENTRANDO EN UN NUEVO MUNDO: EL SIGNIFICADO DE ENFERMAR
PARA EL NINO CON CANCER

RESUMEN: Investigacion cualitativa, que tuvo como objetivo comprender el significado de la experiencia de la enfermedad para los
nifios con cancer. Se utiliz6 el dibujo-historia temético, con ocho nifios de 6-12 afios de edad, de febrero a mayo/2012. Se procedi6 a
analizar el material conforme el marco teérico y analitico del analisis del discurso francés, cuyo objetivo es comprender los procesos
socio-histéricos de la producciéon de significado. El estudio ha entendido que para el nifio con cancer, la enfermedad es descubierta de
modo repentino y prontamente es fijada en un nuevo contexto. Se encuentra con algunos obstaculos que pueden retrasar el diagnéstico
y cambiar su rutina. El nifio presenta sefiales y sintomas que causan malestar y ansiedad. Al mismo tiempo, hay la esperanza de cura
con la finalizacién del tratamiento. Los resultados pueden contribuir a los cambios en la atenciéon de enfermeria para esta poblacion.

PALABRAS CLAVE: Nifio. Enfermeria oncolégica. Pediatria
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INTRODUCAO

O cancer destaca-se pela crescente incidéncia
e inimeras repercussoes na vida da crianca que
o vivencia, juntamente com a sua familia. O diag-
nostico traz mudangas importantes no modo de
viver, com alteracdes fisicas e emocionais devido
ao desconforto, dor, desfiguracao, dependéncia e
perda da autoestima.' A atenc¢do aos aspectos so-
ciais alterados é importante durante o tratamento
oncolégico, uma vez que a crianga precisa receber
cuidado integral. A cura ndo deve basear-se so-
mente na recuperagao biolégica, mas também no
bem-estar e na qualidade de vida. Nesse sentido,
do diagnostico as etapas do tratamento, a crianca e
sua familia precisam receber o suporte psicossocial
necessario, o que requer o comprometimento de
uma equipe multiprofissional e a relacao com di-
ferentes setores da sociedade envolvidos no apoio
a satude da crianca e a sua familia.?

Fatores psicossociais que permeiam o proces-
so saude-doenca em criangas com cancer incluem
o afastamento da casa, da familia, dos amigos e
da escola, bem como as mudancas sofridas pela
crianca durante a convivéncia com a enfermida-
de.* Assim, o adoecer acarreta um desequilibrio
a existéncia, no qual o sujeito passa de agente
ativo para passivo em relagdo a aspectos de sua
vida. Nesse sentido, as condi¢des emocionais sao
essenciais na recuperacao da satde das pessoas,
tanto no processo de diagndstico e hospitalizacao,
quanto na maneira como a doenga foi sedimentada
em seu imagindrio.*

A partir do diagnéstico de cancer, abre-se o
caminho para um tratamento incerto, doloroso,
prolongado, que modifica o corpo, choca a fami-
lia e, muitas vezes, afasta os amigos, fragiliza os
planos de futuro e torna iminente a possibilidade
de morte.” Nessa perspectiva, a crianca vivencia
uma doenga impactante e assustadora, passando
a conviver com servicos de satde que lhes sao
desconhecidos e angustiantes.

Dentre os aspectos psicossociais desencadea-
dos na vivéncia de uma crianga com cancer destaca-
se, de modo peculiar, o significado sobre o adoecer,
os sentidos constituidos a partir da descoberta de
estar com a doenga. No entanto, esse aspecto geral-
mente é abordado segundo a voz de seus familiares
e de profissionais de satde que convivem com
essa situacao, raramente sendo captada a visao da
crianga que experiéncia essa enfermidade.

A apreensdo da voz da crianga em pesquisas
que utilizam suas multiplas linguagens ¢é signifi-

cativa e, a0 mesmo tempo, desafiadora. Estudo®
aponta que as pesquisas com criangas sao necessa-
rias e justificadas, particularmente, para producao
de conhecimento especifico ou outro beneficio para
esse grupo populacional, que ndo poderia ser alcan-
cado sem seu envolvimento. Ao dar voz a crianga,
procura-se compreender a dimensao que a doenca
tem em suas vidas, a qual é vivenciada de forma
singular, ou seja, como uma experiéncia pessoal.’”
Nesse sentido, acredita-se que compreender o
significado do adoecer para a crianca com cancer
oferecerd suporte para uma pratica de enfermagem
efetivamente integral e humanizada.

Ha um escasso namero de estudos nos quais
a crianga é reconhecida como sujeito que descobre
estar com cancer. Ressalta-se que a investigacao des-
se tema é fundamental para entender esse momento
singular, possibilitando olhar de forma diferenciada
alteracdes no cotidiano da crianga e as adaptacdes
por ela enfrentadas. Assim, questiona-se: como é
para a crianga com cancer a descoberta da doenca?
Diante desse questionamento, esta pesquisa teve
como objetivo compreender o significado de expe-
rienciar o adoecimento para a crianga com cancer.

Espera-se que o conhecimento proveniente
da interpretagdo da crianca sobre seu adoecimento
por cancer possa contribuir para a reflexao do tra-
balho do enfermeiro no processo de planejamento
de suas acdes de cuidado a crianca e sua familia,
respeitando suas individualidades e especificida-
des para atender as reais demandas das pessoas
que se encontram em semelhante situagao.

METODOLOGIA

Estudo de abordagem qualitativa realizado
em um Nucleo de Apoio a Criancas com Cancer
no Estado da Paraiba. O niicleo hospeda criancas e
adolescentes, com cancer, de 0 a 18 anos de idade,
junto com seus cuidadores, que, geralmente, sdo
provenientes do interior do Estado e de estados
vizinhos e, devido a situacao financeira, depen-
dem unicamente deste lugar para acompanhar o
tratamento da crianca. O referido espago, criado
no ano de 1997, tem capacidade de abrigar até
24 criangas e adolescentes com seus respectivos
acompanhantes.

Os participantes foram oito criangas com
cancer. Para sua escolha, foram considerados os se-
guintes critérios: apresentar idade entre seis e doze
anos; possuir condices fisicas e emocionais para
participar do estudo; e ter diagndstico confirmado
de cancer ha mais de 6 meses.
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Para avaliar as condigdes fisicas das criancas
participantes, utilizou-se a escala de Performance
Status (PS) do Eastern Cooperative Oncology Group
(ECOQG), a qual estabelece os escores de 0 (zero) a
4 (quatro) (PS 0 a PS 4), sendo que 0 (zero) repre-
senta o paciente com atividade normal e 4 (quatro)
o classifica como restrito ao leito.? Assim, adota-
ram-se como critérios de exclusdo na selecdo dos
participantes, as criangas com escores PS 3 e PS 4,
ou seja, aquelas mais dependentes; criangas com
deficiéncia visual pela impossibilidade de realizar
o desenho, critério essencial para que se pudesse
proceder a técnica de desenho-estdria com tema.

Os dados foram coletados no periodo de
fevereiro a maio de 2012. Para tanto, utilizou-se a
técnica do desenho-estéria com tema, que consiste
na realizacdo de um desenho especificado em ter-
mos tematicos.’ Neste estudo, o tema empregado
foi: “uma crianca com cancer”. Para tanto, o sujeito
realiza desenhos que servem de estimulo para que
conte uma estoria associada, logo ap6s a realizagao
de cada desenho. Tendo concluido essa fase, o
sujeito segue fornecendo esclarecimentos (fase de
“inquérito”) e, posteriormente, d4 um titulo a est6-
ria.!’ Destaca-se que foi feita a andlise apenas das
estorias contadas. O desenho constituiu-se como
motivo desencadeador do didlogo com a crianga,
sendo usado, nesta pesquisa, como ilustragao de
sua vivéncia.

Depois de estabelecido o contato o com a
crianga e, ap6s autorizacdo de seu responsavel,
o procedimento aconteceu da seguinte maneira:
a crianca foi convidada a ir para um espago re-
servado e a sentar-se a mesa com a pesquisadora
a sua frente. Logo que a interagao foi iniciada,
colocaram-se 12 l4pis coloridos e um de grafite
espalhados sobre a mesa, juntamente com uma
folha de papel. Em seguida, solicitou-se que a
crianca fizesse um desenho livre. Ao concluir o
desenho, foi pedido a crianca que contasse uma
estoria sobre o que havia desenhado. Na fase de
inquérito, questionamentos foram feitos com a
intencido de se obter esclarecimentos acerca do
desenho e da estéria contada, com o propésito de
aprofundar o contetido abordado pela crianca. Por
fim, foi pedido que a mesma desse um titulo para
sua estoria. Para a realizacdo do segundo desenho,
foi introduzido o tema: “desenhe uma crianga com
cancer”. Ao finalizé-lo, foi pedido para a crianca
contar a estoéria sobre o desenho feito. Seguiu-se
a fase de inquérito e, por fim, foi requisitado que
desse um titulo a estéria criada. Ressalta-se que as
estorias foram gravadas e transcritas para andlise.

A analise do material empirico foi realizada
conforme o referencial teérico-analitico da analise
de discurso de linha francesa. Partiu-se da super-
ficie linguistica para o discurso, construindo-se
o corpus discursivo - recortes discursivos prove-
nientes das estérias contadas pelas criangas, nos
quais podem ser evidenciados os mecanismos de
significacdo. Ap6s o primeiro lance de analise,
constituiu-se o objeto discursivo. Realizaram-se
repetidas leituras do corpus, em um constante
ir-e-vir entre teoria e andlise, em busca de com-
preender os processos de producdo de sentidos.
A leitura analitica do objeto discursivo apontou
as pistas indicadoras dos dispositivos analiticos
constituintes do discurso dos sujeitos." Por meio
da identificagao de processos parafrésticos, polis-
sémicos e metafdricos, as formacdes discursivas
foram relacionadas, analisando-se os enunciados
que caracterizavam os discursos dos sujeitos
quanto: a posicao ideolégica do sujeito, sua relagao
com outros discursos, redes de filiagoes histéricas
e interdiscurso.

Levaram-se em consideracao os aspectos le-
gais e éticos vigentes exigidos para pesquisas com
seres humanos. A pesquisa foi aprovada pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa, do Centro de Ciéncias da
Satide da Universidade Federal da Paraiba (CEP/
CCS), Protocolon. 0380/2011 e os responsaveis pe-
las criangas assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O dispositivo analitico foi construido
mediante as estdrias contadas pelas criancas, a
interpretagdo dos pesquisadores, o referencial
teérico e as condi¢des de producdo das distintas
linguagens e pontos de vista. Organizaram-se dois
blocos discursivos: vivéncias da crianga durante
a descoberta do cancer e o itinerario diagnostico
na descoberta do cancer. Com base na anélise de
discurso francesa, foram identificados e analisa-
dos: a posicdo ideoldgica dos sujeitos, as relacdes
entre os discursos, a rede de filiacdo de sentidos,
o atravessamento do discurso, o nao-dito no dis-
curso, o interdiscurso e a metéfora.

Para a apresentacdo dos fragmentos dis-
cursivos, adotou-se uma codificagdo dos sujeitos:
Cebolinha, Cascao, Dudu, Franjinha, Aninha, Pe-
lezinho, Monica e Magali. Na identificacao de seus
responsaveis ou cidades, citados pelas criancas,
utilizaram-se as letras A, B, C e D. Com o intuito
de preservar a identidade das instituigdes de sat-
de referenciadas, seus nomes foram substituidos
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pelas letras X e Y. Dentre os sujeitos do estudo,
trés criangas eram do sexo feminino e cinco do
sexo masculino. Seus diagnésticos eram: leucemia
(5), linfoma (1), cancer renal (1) e cAncer no ovario
(1). Em relacdo a fase do tratamento, trés criangas
estavam sendo submetidas a quimioterapia e cinco
faziam acompanhamento mensal e semestral. O
menor tempo de diagndstico era de oito meses, e
0 maior, de seis anos.

Vivéncias da crianca durante a descoberta
do cancer

O sujeito-crianga com cancer adentra invo-
luntariamente em um contexto diferente, tendo que
vivenciar sinais e sintomas total ou parcialmente
desconhecidos, que suscitam reagdes diversas,
além de ser submetido a inimeros procedimentos
e ambientes novos que acarretam alteracdes no
seu cotidiano. E possivel compreender, a partir
das formacoes discursivas, a percepcao do sujeito-
crianga, de que algo ndo estd bem em sua satde,
pelos sinais e sintomas que apresenta. Apreende-se
que a descoberta da doenca é entendida de forma
inesperada, surgindo abruptamente em momentos
em que realizava atividades rotineiras e nos quais,
aparentemente, se encontrava saudavel. Nessa
perspectiva, o adoecimento da crianga é um evento
imprevisto e indesejado. Dependendo do tipo e da
precocidade do diagnéstico, pode causar sequelas
fisicas e psiquicas."

Os fragmentos discursivos do estudo indi-
cam que a posicao de sujeito crianca que vivencia
a descoberta do cancer se revela de maneira singu-
lar, ressaltando a forma abrupta que a doenga se
instalou, como se da noite para o dia os sintomas
surgissem, fosse buscado o servico de satide ime-
diatamente e o diagnostico de algo desconhecido
e que carrega intiimeros estigmas, fosse concre-
tizado. Isto pode ser evidenciado nos recortes
discursivos que seguem:

[...] uma crianga [a crianca do desenho] que
adoeceu de repente, porque ela adoeceu assim, do nada.
De noite, ai, quando eu descobri minha doenga, um dia
eu estava comendo, ai comi demais, fiquei vomitando, ai
depois apareceu as dores, de repente assim (Pelezinho).

[...] eu estava na rede assistindo TV e disse:
‘mainha, meu pescogo aqui estd doendo e meu brago
também’. Af ela viu que eu estava com febre e de manha
cedo a gente foi no hospital. Ai descobriram esse negocio
(Cebolinha).

[...] ela [a crianca do desenho] tem leucemia.
Um dia, quando ela estava brincando, ela caiu e foi

para o médico, ai fizeram um exame para saber o que
era e descobriram que era leucemia, um tipo de cancer
(Cascao).

Identificou-se, nos recortes que os sujeitos-
crianga relataram, a maneira que percebem o pro-
cesso de descoberta do cancer, ora se identificando
como sujeito, ora de modo indireto por meio da
projecao, fazendo mencao a um sujeito-outro,
referindo-se a crianga do desenho que realizou.

E possivel apreender a surpresa diante do
aparecimento da doenca, como no dizer do sujeito
Pelezinho: adoeceu de repente, porque ela adoeceu
assim, do nada. Pelo ndo-dito no discurso, o sujeito-
crianca se considerava saudavel, tendo sua vida
estruturada e desenvolvendo-se de uma maneira
tnica e peculiar,' até os eventos que antecederam
o sinal ou o sintoma que desencadeou o surgimen-
to do cancer.

Os sujeitos-crianca deste estudo relacionam
os sintomas a um episédio que entendem como
ocasionador da doenga, mesmo que este ndo tives-
se a capacidade de provocé-la. Na materialidade
do discurso, o evento estd ligado simbolicamente
a um acontecimento. Como expressam os enun-
ciados:

[...] um dia, quando ela [a crianca do desenho]
estava brincando, ela caiu e foi para o médico, e desco-
briram que era leucemia (Cascdo).

[...] um dia eu estava comendo, ai comi demais,
fiquei vomitando, ai depois apareceu as dores, de repente
assim (Pelezinho).

Nos recortes, os sujeitos-crianga substituem
o termo cancer por metaforas, como minha doenga
ou aquele negocio. Esta tiltima, de certa forma, cor-
responde a uma censura naturalizada, enraizada
culturalmente por representar uma doenca mortal
e que foi apreendida por elas nas interacodes sociais,
levando-as a perceber a doenca da mesma maneira
e a reproduzir ideologicamente a situacdo pela
qual estao passando, por meio desse mecanismo
de producao de sentido. No comportamento das
pessoas com diagnostico de cancer, ou ao se re-
ferirem a doenga, a expressao “aquela doenca” é
dada pela possibilidade de afastar a doenga de si. O
demonstrativo “aquela” afasta a doenga da pessoa,
enquanto o possessivo “minha” atrai e sedimenta
o mal. Assim, as criangas passam a substituir o
termo cancer por outros, no intuito de amenizar
ou omitir o perigo que o mesmo representa ao ser
mencionado.

O estigma da doenca oncoldgica é relacionado,
na sociedade, a sentimentos negativos, quando ndo,
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a expectativa de morte, considerada uma “doenca
maldita”. Esta dificuldade da aceitacao pela socieda-
de pode ser atribuida a diversos fatores, destacando-
se, dentre eles, o temor de todos a um sofrimento
prolongado nas etapas terminais do cancer ** e a
iminéncia da morte.

Os sinais e sintomas decorrentes do cancer
provocam sentimentos e ideias que formam dife-
rentes imagens, suscitando fantasias, quando nao,
muitas vezes, relacionadas as nocdes de “mal”,
“perigo”, “ameaca” e “morte”, o que pode mo-
bilizar as mais diferentes expectativas e atitudes
daqueles que sdo acometidos por essa doenca, do
seu entorno social e da sociedade mais ampla.®

O surgimento da doenca acontece, abrup-
tamente, em momentos balizados por atividades
habituais, como o brincar e assistir a TV, exempli-
ficado pelos enunciados:

[...] eu estava na rede, assistindo TV (Ceboli-
nha).

[...] um dia, quando ela [a crianca do desenho]
estava brincando |...] (Cascdo).

[...] quando ele [a crianga do desenho] foi jogar
futebol (Dudu).

Além dessas atividades, a descoberta da
doenca surge, algumas vezes, proxima a datas
especiais para o sujeito-crianca, como a sua for-
matura da pré-escola, o que explicita o fragmento
discursivo. Nesse sentido, como o aparecimento
é abrupto, ndo deixa de evocar perdas, desconti-
nuidades e rupturas:

[...] quando eu cheguei no hospital, eu era bem
pequenininha, eu tinha seis anos, af eu ia fazer a pri-
meira formatura [...] (Aninha).

O significante ia fazer se desvela no adiamen-
to involuntario de planos e o inicio do processo de
adaptacado a doenga para o sujeito Aninha. Nesse
sentido, sdo sonhos e projetos desfeitos para dar
lugar aos sentimentos de perda. O adoecimento é
integrado a vida da crianca de forma global, isso
implica em conviver continuamente com limita-
¢Oes e possibilidades proprias das caracteristicas
deste grupo de doencas.'

Um sujeito-crianga relata: [a crianca do
desenho] vivia bem, mas s6 que quando ele foi jogar
futebol, com um bocado de criangas, ele desmaiou e foi
para o hospital [...] porque ele era fraquinho, porque ele
ndo comia muito ndo, ele comia pouco, assim, porque
ele tinha cancer (Dudu).

O fragmento discursivo acima revela que a
crianca do desenho tinha uma vida saudavel até
o momento em que um sintoma desestabiliza o

seu bem-viver, a sua atividade de jogar futebol,
levando-a ao contexto hospitalar e a descoberta do
cancer. A enunciac¢do confirma que a percepgao de
estar doente s6 é formulada a partir da exacerbagao
dos sintomas, o que explicita o poder simbolico
dos sinais e sintomas no discurso. Ademais, iden-
tifica-se a presenca do interdiscurso apreendido
pela acepcao corrente em seu meio de que ao ndo
se alimentar, a crianca podera adoecer. Ou seja:
crianca que nao come, adoece.

Estudo' afirma que as criangas com cancer
nao costumam sentir-se doentes. Isto pode decorrer
do fato de que, para muitas, a existéncia da doenca
esteja associada as suas manifesta¢des clinicas e ao
tratamento (visitas ao ambulatério, quimioterapia),
nao se fazendo presente nos intervalos desses
episédios. Além disso, a definicdo de doente é
condicionada, na maioria das vezes, quando ha
concorddncia entre as suas proprias percepgoes de
comprometimento ao bem-estar e as percepgdes
sobre o seu estado pelas pessoas ao seu redor.**

A descricdo das manifestacdes clinicas ini-
ciais do cancer é feita pelos sujeitos-crianca enfa-
tizando-se os sinais e sintomas que antecederam o
diagnostico. Dentre eles tém-se as dores, vomitos
e febre. Nesse processo, a dor é a mais constante,
demonstrando relagado entre os discursos:

[...] eu sentia uma dor. Eu ndo sei explicar muito
ndo. Eu ndo sinto mais ndo. [eu] ficava sé chorando,
chorando, porque eu queria que passasse (Cebolinha).

[...] era muito ruim porque ela pensava que essa
dor nunca ia parar (Cascao).

[a crianca do desenho sentia] febre, dor de
cabega e tumor [...], dor de barriga, dor de cabega, com
a barriga dela inchada, [...] perna inchada (Franjinha).

[...] era a minha doenca, eu sentia dor nas pernas
e nos bragos, eu ia me deitar, pedia a minha irmd pra
fazer massagem e parava, ai depois voltava (Aninha).

A partir desses fragmentos discursivos,
identifica-se que a posicao de sujeito-crianca que
vivencia a dor oncoldgica, se revela como se ndo
conseguisse atribuir significados para explicitar
como é senti-la. Contudo, para ele, a dor se cons-
titui em algo persistente que acarreta sensagdes
de desconforto permeando as dimensoes fisica e
emocional. O posicionamento assumido reafirma
o qudo desagradavel é para a crianca sentir dor,
bem como o desejo de que esta seja uma situagao
temporaria. No enunciado: ela pensava que essa dor
nunca ia parar (Cascao), percebe-se o sentimento da
desesperanca da cessagdo desse sintoma. A vivén-
cia da dor oncolégica contribui para a construcao
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de uma memoria de sentidos em relacdo a esse
sintoma no qual a crianca do desenho assume a
posicao de sujeito sem esperanca na superagao de
algo que lhe traz muito desconforto.

Pesquisa aponta que a crianca refere o “sen-
tir-se doente” a partir de suas sensagdes de mal
-estar, mencionando principalmente a dor como
sinal da presenca da doenga.”® Diante disso, “a dor
é uma das principais preocupacdes das criangas
quando o cancer é diagnosticado, pois o cancer
é conhecido mundialmente como uma doenca
dolorosa, cuja dor é uma mistura de dor fisica,
emocional e espiritual”.'** A dor vivenciada pela
crianca com cancer € influenciada e determinada
pelo nivel de desenvolvimento da crianca, pela
maneira como ela comunica a sua dor e sua habi-
lidade para enfrenta-la.'

O periodo de esclarecimento do diagnoéstico
é uma etapa dificil, de desestruturacado, que requer
diversos aprendizados praticos, tais como os de
lidar com a dor, o ambiente e os procedimentos
hospitalares.”” Nesse sentido, a crianca e seu cuida-
dor devem receber as orientagdes e apoio devidos,
amparados por uma equipe multiprofissional,
baseando-se no cuidado as suas necessidades
biopsicossociais para que possam enfrentar essa
fase de modo positivo. Ao se identificar as altera-
¢Oes na satide da crianca, percebe-se, por meio dos
discursos, que ha a busca dos servicos de saade.
Contudo, a elucidacdo desse novo contexto nem
sempre é tao rdpida quanto esperada e a crianca e
sua familia vivenciam, por vezes, um extenuante
itinerario para a descoberta da doenca.

O itinerario diagnéstico na descoberta do
cancer

Apbs o surgimento dos sinais e sintomas, a
crianca e seu cuidador buscam o servico de satude.
O fragmento discursivo: de manha cedo a gente foi
no hospital, ai descobriram esse negdcio (Cebolinha)
evidencia a importancia que a crianca e seu cuida-
dor associam a procura imediata pelo servigo de
satde no intuito de buscar respostas para o que
ocorre. Neste recorte discursivo, Cebolinha ocupa
o lugar de sujeito que busca entender o que ha de
estranho em sua satde.

Pesquisa® enfatiza que no momento em que
se percebe algo errado na satide da crianga, os pais
imediatamente procuram por atendimento médico
no sistema publico, tais como Unidades Basicas
de Saude, Servicos de Pronto Atendimento, ou no
sistema de satide complementar. Essas atitudes

sao importantes para que se obtenha o diagndstico
precoce do cancer infantil.

Apesar de o aparecimento da doenca oncol6-
gica ser repentino na percepcao do sujeito-crianga,
o tempo do diagndstico médico ndo é igualmente
percebido. Verificam-se, nos recortes discursivos,
a demora/incerteza, a auséncia do atendimento,
as idas e vindas da crianca e dos seus cuidadores
ao servico de satde e as viagens para diferentes
cidades a fim de esclarecer o diagnostico e iniciar o
tratamento nos centros de referéncia. Isso pode ser
evidenciado nas seguintes formagdes discursivas:

[...] fomos para B, ai nio tinha médico e mandaram
a gente para A. Nos chegamos aqui, eu fiquei internado
e fiz a cirurgia e a bidpsia [...] (Cebolinha).

[...] a doutora dizia que era verme, essas coisas
assim. SO era viajando de um canto para outro, até que

o doutor mandou eu vir para A. Ai nds conseguimos
(Pelezinho).

Observou-se que, ap6s o surgimento dos
sintomas, o sujeito-crianca e sua familia comegam
uma trajetéria em busca de respostas para o que
esta acontecendo, deslocando-se, por vezes, da
cidade em que vivem para outras cidades, pois
onde residem, os recursos sao insuficientes para o
diagnostico e nao ha condicdes de realizar o trata-
mento. Percebe-se que, mesmo buscando os servi-
¢os de satide tdo logo surgem os primeiros sinais
e sintomas, o atendimento nem sempre é possivel
por falta de profissionais. Tais acontecimentos po-
dem retardar o diagnoéstico, bem como intensificar
o sofrimento nessa fase inicial da doenca.

A demora ou erro no diagnéstico do cancer
é bastante frequente, principalmente pela ines-
pecificidade dos sintomas apresentados. A busca
por ajuda leva a crianca e seu familiar a passar por
diferentes especialidades médicas, por vezes, re-
sultando em diagndsticos equivocados. Isso atrasa
e dificulta a assimilacdo da ideia de portar uma
doenga oncoldgica e, por conseguinte, prejudica
o tratamento, favorecendo futuras complicacdes."

No fragmento discursivo: a doutora dizia que
era verme, essas coisas assim. So era viajando de um
canto para outro (Pelezinho), interpreta-se que,
durante as primeiras manifestacées da doenca,
o sujeito Pelezinho e sua familia vivenciaram
verdadeiras peregrinacdes. Momentos em que a
davida é constante e as informagdes insuficientes,
gerando inseguranga, angustia e medo para todos.
O discurso do sujeito Pelezinho é atravessado pelo
dizer de outro sujeito; ele se utiliza da informacao
de um profissional de satide que passa a constituir
o seu dizer. Nesse enunciado, percebe-se a posicao
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de sujeito crianca que espera uma resposta para o
seu problema. As explicagdes fornecidas podem
ser simplificadas ampliando, assim, o tempo de
sofrimento da crianca e familia. Mesmo diante das
respostas insuficientes, eles nao desistem, ainda
que tenham que realizar viagens continuas.

As criangas percebem os problemas enfrenta-
dos desde o inicio dos sintomas até a definigao do
diagnostico de cancer. Dentre estes, citam as vérias
hipoteses diagnosticas sem resolucao do problema
de saude, as dificuldades de acesso a realizacao de
exames e encaminhamentos aos servicos especia-
lizados, o que reflete a fragilidade nos principios
do SUS, como acessibilidade e integralidade. No
entanto, é imprescindivel a defini¢do precoce do
diagnostico para melhor prognéstico do cancer
infantil. Assim, sao necessdrias a¢des efetivas que
implicam na atuac¢do conjunta das organizacdes
de satide e 6rgaos de formacao dos profissionais,
no sentido de promoverem a valorizagdo do ser
humano e resgatarem a totalidade do sujeito.”

Intrinseco a trajetéria rumo ao diagndstico
do céancer, ha a insercdo em um mundo parcial
ou totalmente desconhecido pela crianca e sua
familia, que condiz ao ambiente hospitalar, com
a constante realizacao de exames e procedimentos
invasivos, contato com pessoas e aparelhos des-
conhecidos e termos incompreensiveis. Em outras
palavras, a entrada em um universo desagradavel
ao imagindrio infantil.

Na busca pelo diagnéstico, a realizacao dos
exames é percebida pelo sujeito-crianca de manei-
ra repetitiva como demonstra o fragmento: fizeram
um exame em D e disseram que era leucemia, fizeram
um exame em E e disseram que era leucemia, fizeram um
exame aqui [A] e disseram que era leucemia (Aninha).

Esse fragmento discursivo revela a recor-
réncia do acontecimento em lugares diferentes,
no sentido de reforcar a presenca da doenga, o
processo de aceitacao da mesma e a peregrinagao
vivenciada no itinerario para a descoberta do
cancer. Compreende-se pela repeticao da expres-
sao: fizeram um exame, que nao se conhece concei-
tualmente qual exame foi realizado. No entanto,
percebe-se pela repeticao do fragmento discursivo:
disseram que era leucemia, que o importante para
o sujeito-crianca foi a sua finalidade diante da
situagdo, ao passo em que serviu para auxiliar a
descobrir o diagnoéstico do cancer.

Esta nova realidade encontrada pelo sujeito-
crianca é descrita no discurso: descobrimos, ld no
lugar nosso mesmo, ndo foi C [Pai]? Aquele doutor ld
bateu até uma monografia, aquela que faz uma massa-

gem aquelas coisas, que faz uma massagem com a mao,
como é o nome mesmo? Aquela... [...] é uma ultrassom,
ndo é? Aquela que fica alisando com um creminho
na barriga da pessoa? Pois foi essa que descobriu! A
doutora disse que era um carogo, disse que era para a
gente correr para A. Nio tem melhor tratamento aqui
que no X ndo (Pelezinho).

Arede de sentidos, a qual o sujeito Pelezinho
estd filiado, se materializa linguisticamente por
meio dos significantes ld e aqui. Enquanto a regido
em que ele reside é vista como o local de desco-
berta do caroco e que ndo possui condigdes para a
realizacao do tratamento adequado, a instituigdo
X é interpretada como o lugar em que a cura esta
garantida, bem como o bem-estar e o cuidado sao
proporcionados. A posi¢ao de Pelezinho como
sujeito-crianca que acabou de descobrir que pos-
sui uma doenga grave, trata-se de alguém que
adoeceu de repente, foi inserido em uma realidade
desconhecida, com pessoas, aparelhos e termos
diferentes, e que vé a sua Unica possibilidade
de superar a doenca por meio da ida para outra
cidade e inicio do tratamento em determinada ins-
tituicao. E como se ele, de repente, tivesse entrado
em outra realidade.

Identifica-se que o discurso do sujeito Pele-
zinho é atravessado pelo discurso constituido na
area da saude, pois utiliza em seu dizer, termos
proprios desse campo. Autores® referem que
sdo os atravessamentos de outros discursos que
constituem o dizer dos sujeitos, pois o sujeito, na
analise de discurso, é assujeitado, materialmente
constituido pela linguagem e devidamente inter-
pelado pela ideologia.

Os desdobramentos diante do diagnéstico
do cancer, a concepgao de gravidade da doenga e
a urgéncia para iniciar o tratamento sao revelados
no fragmento discursivo: disse que era para a gente
correr para A. A metéfora correr usada pelo sujeito
Pelezinho implica na necessidade de ir a procura,
o mais rapido possivel, dos centros de referéncia
para iniciar o tratamento, demonstrando o quan-
to ele requer cuidados especializados e rapidos.
Na opacidade do seu discurso, evidencia-se uma
crianca que ndo tem a escolha de deslocar-se ou
ndo para a cidade de referéncia no tratamento, pois
disso depende a manutencao de sua vida.

Nesse sentido, apreende-se que a crianca e
seu cuidador terdo que realizar viagens sucessi-
vas na esperanc¢a de um futuro sem a doenca. O
deslocamento para os centros de referéncia traz
inGmeras incertezas como: onde permanecer en-
quanto realiza o tratamento; como se manter em
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uma cidade que, por vezes, é desconhecida e nao
ha familiares ou amigos para dar apoio. Ademais,
anecessidade de percorrer esses trajetos demanda
gastos financeiros que nem sempre estdo ao alcan-
ce da realidade socioeconomica da familia.

Observa-se que o sujeito-crianga com cancer
se percebe doente e logo é inserido em um contexto
novo. No percurso do diagnostico, ele se depara
com barreiras que podem retardé-lo e, apos confir-
macao, essa nova situacao traz consigo a ruptura da
sua rotina e sensagdes de inseguranga, que podem
ser negativas para o enfrentamento. Em meio a
esse contexto, a crianca se encontra com sinais e
sintomas que geram desconforto e ansiedade. Ao
mesmo tempo, tem esperanca de cura com sua ida
aos centros de referéncia para realizar o tratamento.
Esses significados representam a vivéncia do sujei-
to-crianga no enfrentamento do cancer e trazem em
siimportancia impar para que a enfermagem reflita
acerca do cuidado a essa populacao.

CONSIDERACOES FINAIS

O momento do adoecer acarreta forte impac-
tona vida da crianga e familia que experienciam o
cancer infantil. Identificou-se que a descoberta da
doenga significa vivenciar sinais e sintomas que
surgem abruptamente. Sdo essas manifestacoes
que indicam a presenca da doenga para a crianga,
podendo surgir em qualquer momento e, ime-
diatamente, transpo-las a outra realidade que lhe
conferira a experiéncia de ser adoecido por cancer.

A fase de descoberta do cancer para o sujei-
to-crianga remete a procura continua dos servigos
médicos para elucidagdo diagnoéstica, sendo impres-
cindivel que a rede integrada de cuidado a saade da
crianca seja capacitada para a identificagdo precoce
do diagnéstico do cancer. Além disso, o adoecer
traz o sentido de alteracdo dos hébitos e rotinas,
sem que haja outra escolha, pois depende disso sua
recuperacgao, o que requer do sujeito adaptagdo a
nova realidade. Mesmo diante das alteracdes em seu
cotidiano, o sujeito-crianca percebe que o tratamento,
ainda que permeado de adversidades, significa a
possibilidade de viver sem a doenca.

Considerando que a descoberta de ter cancer
conduz, abruptamente, a crianca e seu cuidador a
uma realidade singular, os achados deste estudo
demonstram como é vivenciar alguns aspectos
do surgimento da doenga e como foi o processo
de descoberta para a crianca. Isso pode reforcar e
ampliar a sensibilidade dos profissionais de enfer-
magem na atencao a estes sujeitos no momento do

adoecer, beneficiando o desenvolvimento de acoes
voltadas ao cuidado integral a essa populacao.

Ademais, podem subsidiar o fornecimento
de orientacdes adequadas e suporte psicossocial
diante da descoberta da doenga, escuta qualificada
e o didlogo sensivel que possibilitem ao bindmio
crianca-familia expor suas demandas. Nessa pers-
pectiva, as informacoes dadas a crianga devem ser
passadas de maneira que ela compreenda o que
podera vir pela frente, possibilitando que construa
significados e fantasias mais apropriados para o
enfrentamento da doenca. Para tanto, é necessario o
favorecimento de um ambiente adequado para que
a crianca continue desempenhando suas atividades,
mesmo diante da insercao no ambiente hospitalar.

Destaca-se a necessidade de novos estudos
sobre o tema, dando voz as criangas que vivenciam
essa situacao, a fim de ampliar o cuidado a crianca
com cancer e sua familia.
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