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RESUMO

Vieira, Thais Maia Teixeira. Demandas educativas-cuidativas para familiares de criancas em
tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa. Orientador: Juliana Rezende
Montenegro Medeiros de Moraes, 2024 (Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem
Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2024.

Introducgdo: O retorno para o domicilio influencia positivamente a recuperacdo de criangas
com céncer. Objetivos: 1. Identificar as demandas educativas-cuidativas de familiares de
criancas em tratamento onco-hematolégico na transicdo hospital-casa.2. Descrever as
orientacGes dos enfermeiros aos familiares de criancas em tratamento onco-hematolégico na
transicdo hospital-casa. 3. Analisar os condicionantes facilitadores e inibidores de criancas e
familiares em tratamento onco-hematoldgico na transicao hospital-casa. Pautado no referencial
Tedrico das Transi¢Oes de Afaf Meleis. Método: estudo descritivo de abordagem qualitativa.
O cenario, hospital universitario federal no municipio do Rio de Janeiro, que atende criancas
de 0 a 13 anos incompletos para diagnostico e tratamento do cancer hematoldgico. A coleta de
dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada entre julho e outubro de 2023, com 20
familiares de criangas em tratamento onco-hematol6gico na transi¢ao hospital - casa. Os dados
foram processados no software IRAMUTEQ® e organizados pela Classificacdo Hierarquica
Descendente (CHD). Aprovada no Comité de Etica da instituicio proponente, parecer n°
6.073.868 e Co-participante, parecer n°® 6.175.320. Resultados: Surgiram 7 classes com
aproveitamento de 87,5% do material. As classes foram agrupadas em 3 blocos tematicos. O
primeiro: “Demandas educativas-cuidativas de familiares de criancas em tratamento onco-
hematologico e as estratégias adotadas para o cuidado domiciliar”, (classes 2 e 3). As
orientacdes requeridas sdo: cuidado do cateter de longa permanéncia no domicilio, etapas do
tratamento e suas limitacOes, reagOes da quimioterapia, alimentacdo e medicamentos prescritos
e permitidos e convivio na escola. As estratégias adotadas para o cuidado foram: anotacéo de
duavidas no domicilio para esclarecimento ao retornar para o hospital, observacao dos cuidados
no hospital para reproducdo no domicilio, observacédo diaria e atenta da criangca. O segundo:
“Orientacdes dos enfermeiros aos familiares de criancas em tratamento onco-hematoldgico na
transicdo hospital-casa.”, (classes 7 e 6). Abordou as orientacdes relacionadas ao cateter de
longa permanéncia ap6s a alta hospitalar, como: curativo, evitar esforco com o braco que
estivesse inserido o cateter, evitar andar de bicicleta, correr, pular, pegar sol, mexer, tomar
banho de piscina e protegé-lo na hora do banho para ndo molhar, além de observar diariamente
a saida de secrecdo ou presenca de sangramento. As orientagdes fornecidas sobre alimentacédo
foram: evitar fritura, alimentos crus e frutas de casca grossa, priorizar alimentos cozidos e néo
ingerir alimentos sem conhecer a procedéncia. O terceiro: “Condicdes facilitadoras e inibidoras
da transicdo hospital-casa de criangas em tratamento onco-hematoldgico” (classes 1, 4 e 5).
Abordou as condic¢des pessoais, sociais e comunitarias inibidoras e facilitadoras do processo de
transicdo. As condicGes facilitadoras estdo: a fé, religiosidade, apoio e ajuda de familiares no
cuidar, apoio escolar para o fornecimento de provas e exercicios e as inibidoras: medo, sentir-
se perdido, mistura de sentimentos, status socioecondmico, preconceito e isolamento social.
Consideracfes Finais: os participantes apontaram a necessidade de terem suas demandas
educativas-cuidativas atendidas e a importancia de um material escrito para consultarem e
usarem no domicilio. E necessario que o enfermeiro teca orientacdes visando o preparo para o
cuidado ndo somente centrado na tecnologia, mas também para as necessidades individuais de
cada familia considerando suas particularidades, visando a autonomia na transicdo hospital-
casa.

Palavras-chaves: Cuidado Transicional, Oncologia pediatrica; Enfermagem Pediatrica;
Educacgdo em saude; Familia.



ABSTRACT

Vieira, Thais Maia Teixeira. Educational-caring demands for family members of children in
Onco-hematological treatment in the hospital-home transition. Advisor: Juliana Rezende
Montenegro Medeiros de Moraes, 2024 (Master's Degree in Nursing) - School of Nursing
Anna Nery, Federal University of Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2024.

Introduction: Returning home positively influences the recovery of children
with cancer. Objectives: 1. Identify the educational-care demands of families of children
undergoing onco-hematological treatment in the transition from hospital to home. 2. Describe
the guidance provided by nurses to families of children undergoing onco-hematological
treatment during the hospital-home transition. 3. Analyze the facilitating and inhibiting factors
for children and families undergoing onco-hematological treatment during the hospital-home
transition. Based on Afaf Meleis' Transitions Theory. Method: Descriptive qualitative study
conducted at a federal university hospital in Rio de Janeiro, which treats children aged 0 to 13
years for the diagnosis and treatment of hematological cancer. Data collection took place
through semi-structured interviews between July and October 2023, with 20 family members
of children undergoing onco-hematological treatment during the hospital-home transition. The
data were processed using IRAMUTEQ® software and organized by Descending Hierarchical
Classification (DHC). Approved by the Ethics Committee of the proposing institution, opinion
n° 6.073.868 and Co-participant, opinion n° 6.175.320. Results: Seven classes emerged, with
87.5% of the material being utilized. The classes were grouped into three thematic blocks. The
first block: "Educational-care demands of families of children undergoing onco-hematological
treatment and strategies adopted for home care,” included classes 2 and 3. The required
guidance includes long-term catheter care at home, treatment stages and their limitations,
chemotherapy reactions, prescribed and permitted medications, and school attendance. The
strategies adopted for care included noting doubts at home for clarification upon returning to
the hospital, observing hospital care for replication at home, and daily and attentive observation
of the child. The second block: "Guidance provided by nurses to families of children undergoing
onco-hematological treatment during the hospital-home transition,” included classes 7 and 6. It
addressed guidance related to long-term catheter care after hospital discharge, such as dressing
changes, avoiding strenuous activities with the arm that has the catheter, avoiding cycling,
running, jumping, sun exposure, handling, swimming pool baths, and protecting the catheter
during baths to prevent it from getting wet, as well as daily observation for any discharge or
bleeding. The provided dietary guidance included avoiding fried foods, raw foods, and thick-
skinned fruits, prioritizing cooked foods, and not consuming foods of unknown origin. The
third block: "Facilitating and inhibiting conditions of the hospital-home transition for children
undergoing onco-hematological treatment,” included classes 1, 4, and 5. It addressed the
personal, social, and community conditions that facilitate and inhibit the transition process.
Facilitating conditions include faith, religiosity, family support in caregiving, school support
for providing tests and exercises, while inhibiting conditions include fear, feeling lost, mixed
emotions, socioeconomic status, prejudice, and social isolation.
Final Considerations: The participants highlighted the need to have their educational-care
demands met and the importance of written material for consultation and use at home. Nurses
need to provide guidance that prepares for care not only centered on technology but also
addressing the individual needs of each family, considering their particularities, aiming at
autonomy in the hospital-home transition.

Keywords: Transitional Care; Pediatric Oncology; Pediatric Nursing; Health Education;
Family.
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CAPITULO 1
CONSIDERAGCOES INICIAIS
1.1 - Motivacédo para o Desenvolvimento do Estudo.

O interesse em desenvolver a pesquisa surgiu durante o desenvolvimento de minhas
atividades assistenciais como enfermeira aos familiares de criancas em tratamento onco-
hematologico, na época que ainda era residente em enfermagem pediatrica em um Hospital

Universitario no Estado do Rio de Janeiro em 2003.

Na ocasido, como Enfermeira, atuando na oncologia pediatrica, observei que muitas
familias apos receber o diagndstico de leucemia ou linfoma em seus filhos, durante as (re)
internacdes, retornavam de sua casa para o hospital, seja por complica¢des ou para continuidade
ao tratamento quimioterdpico, trazendo consigo duvidas, medos e incertezas e eram pouco

ouvidas quanto as suas necessidades e dificuldades no cuidado domiciliar.

Hoje, como enfermeira rotina de um hospital Universitario pediatrico no Rio de Janeiro
e apds alguns anos atuando com esta clientela, ainda me deparo com familiares inseguros e
apreensivos quanto a prestacdo dos cuidados no domicilio, reacdes adversas causadas pelo
tratamento quimioterapico, assim como orientacGes fornecidas de forma ndo padronizada,

causando-me grande inquietacdo e contribuindo para a motivacgao desta pesquisa.

Em virtude de minha experiéncia profissional, ingressei no Mestrado em 2022 em busca
de melhor compreender esse fendmeno e poder ajudar as familias de criancas em tratamento

onco-hematoldgico.
1.2 - Aproximacao da Tematica

Nas ultimas décadas, os paises em desenvolvimento tém testemunhado alteracdes
substanciais em seu perfil epidemioldgico, caracterizada pela reducdo de doencas infecto-
parasitarias e pelo aumento de doencas crénicas ndo transmissiveis, das quais as neoplasias

emergem como causa proeminente de mortalidade (Brasil, 2023).
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A estimativa do Instituto Nacional do Cancer (INCA) aponta que em 2030, havera 21,4
milhdes de novos casos de cancer no mundo, e no Brasil, estima-se que para cada ano do triénio
2023-2025, 704 mil novos casos de cancer surgirdo, com destaque para a regido Sul e Sudeste
(Brasil, 2019; Brasil, 2023).

Neste cenario as neoplasias configuram-se, portanto como o principal problema de
salde publica no mundo, devido aos altos indices de mortalidade, acometendo varias faixas
etarias, independente do sexo e classes sociais. Sendo assim, um grande desafio para os paises
em desenvolvimento que precisam utilizar melhor os recursos e os esforgos para um efetivo

controle do cancer (Brasil, 2023).

Nesta perspectiva, assim como nos paises desenvolvidos, no Brasil, o cancer infantil
vem se destacando como a principal causa de morte em criangas entre 1 a 19 anos. Entretanto,
com o0s avangos tecnoldgicos para o diagnéstico precoce e tratamento € possivel atingir 80 %
de cura. Receber um diagndstico de cancer infantil, em especial leucemias e linfomas,
representa desafios para familiares e criancas, o que implica maiores demandas de cuidado no

contexto dos servigos de salde (Brasil, 2022; Carmo et al., 2021).

Essas criancas tornam-se mais vulneraveis, pois além de cuidados complexos,
necessitam de uma continuagéo do cuidado adequado, seja hospitalar, ambulatorial ou em seu
domicilio que englobam tanto a equipe de salide quanto os proprios pacientes, familiares e seus
cuidadores que requerem aprendizagem para cuidar da crianga no domicilio de uma forma que

ndo € o seu habitual (Acosta,2020).

O tratamento do cancer hematoldgico infantil é realizado de modo domiciliar, hospitalar
com internacgdes e de modo ambulatorial, através de protocolos, que incluem quimioterapia para
leucemias e linfomas, e varia de acordo com o diagndstico e tipo de doenga, podendo ser de
administragdo subcuténea, intratecal, oral e intravenosa, sendo esta ultima a mais utilizada
(Correa et al., 2021; Faria; Fagundes, 2020)

O tratamento onco-hematoldgico, por vezes, impde idas e vindas para o hospital, com
repercussdes familiares com sentimento de medo e inseguranca em relacdo ao futuro,
necessidade de aprendizado e adaptagdes para um novo cuidar. Assim, o enfermeiro e a equipe
de enfermagem, devem ter um olhar e escuta atenta para identificar demandas educativas-

cuidativas dos familiares e articular a transicdo hospital-casa (Precce et al., 2020).
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Ap0s o diagnostico e inicio do tratamento as criangas precisam ser hospitalizadas, para
receber o primeiro bloco de quimioterapico, instalacdo de cateter, entre outros cuidados. Para
tanto, o retorno ao domicilio torna-se um momento desafiador, pois diante de tantas
informac06es e mudancas, essa familia necessita se adaptar para uma nova realidade exigida pelo
tratamento, com alteracdes na rotina, 0 que acaba contribuindo para um afastamento social e

interrupcdo das atividades escolares (Rodrigues,2019).

Sob essa perspectiva, as criangas em tratamento onco-hematoldgico sdo consideradas
criancas com necessidade de satde especiais (CRIANES) por possuirem demandas de cuidados
como: o tecnoldgico pela utilizacdo de cateter de longa permanéncia, habituais modificados,
pois necessitam de mudangas em seu modo de viver, medicamentosos por necessitarem de
medicamentos para continuidade do tratamento e demandas educativas para o cuidado (Precce
et al., 2020).

Precce et al. (2020) destaca que as demandas educativas s@o aquelas que requerem a
capacitacao dos familiares para a transi¢do do hospital para casa. Essa capacitagdo visa atender
as demandas de cuidados de criancas com necessidades de salude especiais (CRIANES), como

aquelas em tratamento onco-hematologico.

Portanto, essas criangas, que podem ter idas e vindas entre hospital e casa, possuem
demandas cuidativas que precisam ser atendidas. Logo, seus familiares precisam ser
capacitados e educados de modo a atender essas demandas (Precce et al., 2020). Desta forma,
torna-se necessario que os enfermeiros conhecam as demandas educativas-cuidativas das
familias para apoiar a reintegracdo na comunidade a longo prazo, especialmente aquelas que

aumentam a comunicacdo e apoiam as transi¢cdes (Diener et al., 2021).

De acordo com Cechinel-Peiter et al. (2023), conhecer as necessidades educativas-
cuidativas da familia, pode contribuir para que o enfermeiro tenha clareza quanto a possiveis
abordagens educacionais, visando amenizar o sofrimento dos pais, capacita-los e

instrumentaliza-los de forma eficiente.

Em contrapartida, a literatura aponta que profissionais de satde, ndo priorizam atender
as demandas educativas- cuidativas de familiares de crian¢a em tratamento oncoldgico. Para 0s
familiares e criangas em tratamento oncoldgico, conhecer a doenca, o tratamento e as demandas

de cuidado, sdo necessidades de informacdo que precisam ser atendidas. Recomenda-se que
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familiares de criancas sejam incluidos nas discuss@es sobre o tratamento, criando-se um espago
de maior compartilhamento de informagdes com vistas a otimizar a comunicagao e os cuidados

no hospital e no domicilio (Ruble et al., 2022).

Portanto, tendo como base as sete demandas de cuidado das CRIANES (tecnoldgico,
desenvolvimento, medicamentoso, habitual modificado, mistos e clinicamente complexos),
delimitadas por Cabral; Moraes; Santos (2003) e Precce et al. (2020), que definiu as demandas
de cuidado educativo social, adotar-se-a neste estudo a definicdo e nomenclatura de demandas

educativas -cuidativas.

1.3 - Objeto de estudo

Demandas educativas-cuidativas de familiares de criangcas em tratamento onco-

hematol6gico na transigdo hospital-casa.
1.4 - Questdes norteadoras

1- Quais sdo as demandas educativas-cuidativas dos familiares para o cuidado de

criancas em tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa?

2- Quais séo as orientacOes dos enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento

onco-hematolodgico na transicdo hospital-casa?

3- Como os condicionantes facilitadores e inibidores de crianga e familiares em

tratamento onco-hematolégico interferem na transigdo- hospital casa?
1.5 - Objetivos do estudo

1- ldentificar as demandas educativas-cuidativas de familiares de criancas em

tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa.

2- Descrever as orientag0es dos enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento

onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa.

3- Analisar os condicionantes facilitadores e inibidores de criangas e familiares em
tratamento onco-hematolégico na transi¢do hospital-casa.
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1.6 — Justificativa do Estudo

A cada ano, cerca de 400.000 criancas e adolescentes (0 a 19 anos) séo diagnosticados
com cancer em todo o mundo e a maioria delas sdo provenientes de paises de baixa e média
renda, onde geralmente o tratamento ndo esta disponivel ou é inacessivel. A taxa de sobrevida
esta diretamente relacionada ao pais no qual a crianca vive, sendo que 80 % das criancas
diagnosticadas sobrevivem em paises de alta e média renda, onde possuem tratamento
abrangente e acessivel, quanto menos de 30%, sobrevivem em paises de baixa renda, refletindo

uma desigualdade e iniquidade mundial (OMS, 2022).

Segundo a Organizagdo Mundial de Satude (2022), o cancer é uma das principais causas
de morte no mundo e vem crescendo. Em 2021, 20 milhdes de pessoas foram diagnosticadas

com cancer e 10 milhdes de mortes ocorreram por esta causa.

O cancer representa a segunda principal causa de morte entre criancas e adolescentes de
1 a 14 anos nos Estados Unidos da América (EUA), superado apenas por causas externas.
ProjecGes para 2024 indicam que aproximadamente 9.620 novos casos de cancer serdo
diagnosticados em criangas menores de 15 anos, com uma estimativa de cerca de 1.040 dbitos

neste grupo etaria (American Cancer Society, 2024)

No Brasil, o cancer corresponde a primeira causa de morte por doenca em criancas e
adolescentes de 1 a 19 anos. Nas Ultimas quatro décadas, com o avan¢o no tratamento da
doenga, cerca de 80% das criancas e adolescentes acometidos com a doenga podem ser curados,
caso o diagnostico seja iniciado precocemente e o tratamento seja realizado em locais

especializados (Brasil,2022; American Cancer Society, 2024).

A maioria dos canceres infantis ndo tem uma causa definida, porém existe tratamento e
cura, ndo existem evidéncias cientificas que deixem claro a associa¢do entre a doenca e 0s
fatores ambientais, portanto, prevencdo é um desafio para o futuro e a énfase deve ser dada ao

diagnostico precoce e a orientacao terapéutica de qualidade (Brasil, 2022).

Em 2018, no Brasil foi criada a Politica Nacional de Atencéo Integral a Saide da Crianca
(PNAISC) com a proposta de 7 eixos estratégicos, dos quais apenas 2 fazem referéncia a
CRIANES. O eixo 4, destaca a atencdo integral as criancas com agravos prevalentes na infancia
e com doencas cronicas e 0 eixo 6 a atencdo a satde de criangas com deficiéncia ou em situacbes

especificas e de vulnerabilidade. A politica articula estratégias para o diagndstico precoce e a
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qualificacdo do manejo de doencas prevalentes na infancia e utiliza um conjunto de estratégias
intra e intersetoriais, para inclusdo dessas criancas nas redes tematicas de atencdo a saude,
mediante a identificacdo de situacdo de vulnerabilidade e risco de agravos e adoecimento,

reconhecendo as especificidades deste publico para uma atencao resolutiva.

Embora as CRIANES serem amparadas nesta politica de saide (PNAISC), ao fazer a
leitura, encontram-se lacunas, pois mesmo que o cancer seja considerado uma doenca incidente
na infancia e ser considerada uma doenca crénica, ndo foram encontrados nesta politica,
programas de atencdo voltados para a especificidade de uma crian¢a em tratamento onco-
hematologico, cuja demanda de cuidados tecnolégicos, habituais modificados e
medicamentosos tornam-se necessarios para continuidade do tratamento e mantenedores da

vida.

Nesta Perspectiva, foi instituido a Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica
que visa aumentar os indices de sobrevida, melhorar a qualidade de vida e reduzir a mortalidade
e 0 abandono ao tratamento das criangas e adolescentes com céncer, por meio de acles
destinadas a prevencdo, deteccao precoce e tratamento da doenca, bem como a assisténcia social

e aos cuidados paliativos dos pacientes (BRASIL, 2022).

Porém, visto que nesta politica ndo se contempla uma gestao do cuidado voltada para as
criancas com doenca onco-hematoldgica que possuem cateteres implantados, uso de
medicamentos orais continuos e modos de viver modificados, faz-se necessario o olhar
inclusivo para adesdo de estratégias visando garantir o cuidado transicional para o domicilio,
com familiares capacitados e rede de apoio eficiente.

Em busca de aprimorar o conhecimento a respeito da tematica apresentada, e com o
objetivo de identificar a producéo cientifica nacional e internacional sobre o preparo para a
transicdo hospital-casa, realizou-se uma revisao integrativa. De acordo com Whittemore; Knafl
(2005), consiste em reunir amplamente o conhecimento disponivel sobre determinado assunto.

A pesquisa desenvolveu-se no periodo de marco a abril de 2023, e o recorte temporal
foi estabelecido pela prdpria busca e variou de 2010 a 2021. Foi organizada em 6 etapas
respectivamente: elaboracdo da pergunta norteadora, busca ou amostragem da literatura, coleta
de dados, analise critica dos estudos incluidos, discussdo dos resultados e apresentacdo da
revisao integrativa (Whittemore; Knafl, 2005).

Para nortear a busca utilizou-se a seguinte pergunta mediante uso da estratégia PICo
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(Lockwood et al., 2020), sendo P (populacéo), | (Interesse), Co (Contexto): Como tem sido
realizada a transicao hospital-casa de criancas e familias em tratamento onco-hematolégico? A
construcdo da pergunta de pesquisa segue no Quadro 1.

Estabeleceu-se o0s seguintes critérios de inclusdo: artigos originais, completos, nos
idiomas inglés, portugués, e espanhol, disponiveis na integra e gratuitos que respondiam a
pergunta de pesquisa. Aplicou-se os critérios de exclusdo: teses e dissertagdes, manuais,
guidelines, artigos duplicados, artigos que contemplavam estudos com adultos e com a temética
de cuidados paliativos.

As buscas nas plataformas de dados foram realizadas via Portal da Biblioteca Virtual
em Saude (BVS) nas seguintes bases: Literatura latino-Americana e do Caribe em ciéncias da
Saude (LILACS) e Medical Literature Analysis and Retrieval Sistem on-line (MEDLINE) e
nas bases PubMed e CINAHL. A associacdo das frases booleanas compostas pelos descritores

em suas diversas combinagOes nas bases de dados indexadas segue no Quadro 2.

Quadro 1 — Método de construcdo de pergunta de pesquisa: estratégia PICo qualitativa. Rio de
Janeiro, RJ, Brasil, 2023.

Sigla

Descricéo

Conteudo

Descritores

P

Populacao

Crianca Pré-

escolar

Crianca, Criancas, Pré-Escolar, Crianca Pré-Escolar,
Criangas Pré-Escolares, Pré-Escolares, Prote¢do da

Crianca, Assisténcia a crianca, Familia.

Fenémeno

de interesse

Transicédo

para casa

Cuidado Transicional, Cuidado de Transicao,

Cuidados de Transicdo, Transicdo para Casa,
Tratamento Transicional, Tratamento de Transic&o,
Alta do Paciente, Alta Hospitalar, Alta do Hospital,

Planejamento de Alta.

Co

Contexto

Oncologia

Oncologia, Cancerologia, Oncologia Clinica,
Neoplasias, Cancer, Neoplasia Hematologica.

Children; Child, Preschool; Children,
Preschool Child; Preschool Children; Child Welfare;

Family; Transitional Care; Patient Discharge; Patient

Preschool;

Discharges; Medical Oncology; Neoplasms.
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Quadro 2 - Base de Dados e frase booleana selecionadas como estratégia de busca. Rio de
Janeiro, RJ, Brasil, 2023.

Base de Dados Frase Booleana

PubMed (((((((children [MeSH Terms]) OR (child, preschool
[MeSH Terms])) OR (children, preschool [MeSH
Terms])) OR (preschool child [MeSH Terms]))
AND (child welfare [MeSH Terms])) AND (patient
discharge [MeSH Terms])) OR (patient discharges
[MeSH Terms])) AND (medical oncology [MeSH
Terms])

LILACS (crianca OR criancas pré-escolar OR crianca pré-
escolar OR criancas pré-escolares OR pré-escolares
OR protecdo da crianca OR assisténcia a crianca OR
familia) AND (cuidado transicional OR cuidado de
transicdo OR cuidados de transicdo OR transicdo
para casa OR tratamento transicional OR tratamento
de transicdo) AND (neoplasia hematologica OR
cancer)

MEDLINE (crianca OR criancas pre-escolar OR crianca preé-
escolar OR criangas pré-escolares OR pré-escolares
OR protecdo da crianca OR assisténcia a crianca OR
familia) AND (cuidado transicional OR cuidado de
transicdo OR cuidados de transicdo OR transicdo
para casa OR tratamento transicional OR tratamento
de transicdo) AND (neoplasia hematologica OR
cancer)

CINAHL "child, preschool” AND "patient discharge™ AND
"neoplasms"

Para analise das obras selecionadas, procedeu-se ao preenchimento do Quadro 3 para
extrair os dados de maneira padronizada e assim identificar os principais achados com 0s
seguintes tépicos abordados: 1) Estudo (identificacdo do estudo pela letra “E” seguida de
numeros arabicos em ordem crescente de acordo com o namero de artigos selecionados); 2)
Titulo; 3) Ano 4) Desfechos; 5) DOI ou URL.
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Selecionou-se 08 artigos. A Figura 1 ilustra o processo de selecdo dos estudos, através

do uso do fluxograma PRISMA (Page et al., 2021). Os resultados da selecdo final dos estudos

seguem no Quadro 3.

Figura 1 — Fluxograma PRISMA (adaptado).

Identificacéo

Triagem

Incluidos

Documentos
identificados pela
busca nas bases
de dados (n=194)

|

Documentos
avaliados por
meio de texto
original e
disponivel na
integra
(n =40)

v

Estudos lidos na
integra e excluidos
por fuga da
tematica.
(n=32)

l

Estudos
selecionados
(n=8)

Documentos removidos
apos aplicacao dos critérios
de incluséo e exclusdo com
base no titulo e resumo.
(n=154)
Documentos Documentos
excluidos excluidos Documentos
devido a fuga por motivo de excluidos
da tematica indisponibilidade por motivo
(n =116) de resumo de acesso
(n=26) restrito
(n=12)

Quadro 3 — Identificacdo dos artigos e principais achados. Rio de janeiro, RJ, Brasil, 2023.




Estudo

El

E2

E3

Titulo

Pediatric

Discharge
Strategies
Diagnosed
with Cancer.

Support
Newly
Children

for

Primeira transicdo do
cuidado hospitalar para

domiciliar da crianca
com cancer: orientagdes
da equipe

multiprofissional

Familiar cuidador da
crianga com cancer: um
papel em transicdo

Ano

2021

2017

Desfechos

Education 2021 Os familiares de criangas em tratamento

oncoldgico se sentem sobrecarregados e com
muitas demandas para assimilar quando vao
para casa. A falta de uma orientacdo
padronizada e informagdes sobre a doenca
colabora para 0 aumento da inseguranga e
preocupacao.

O processo de transi¢cdo do hospital para o
domicilio é complexo tanto para 0s
profissionais de salde quanto para a familia.
Os profissionais de saude sdo responsaveis
por tornar o processo de transicdo em um
periodo de aprendizagem, habilitando-os
para realizar a continuidade do cuidado
seguro no domicilio.

O cuidador de uma crianga com cancer passa
por uma completa transicdo em sua vida, pois
assumem de forma inesperada e ndo se
sentem preparados para exercé-la. As
intervencbes da equipe de salde podem

26

DOI ou URL

https://doi.org/10.1097/NCC.0000000000000947

https://doi.org/10.1590/2177-9465-EAN-2020-
0239

https://doi.org/10.18359/rlbi.2781



https://doi.org/10.1590/2177-9465-EAN-2020-0239
https://doi.org/10.1590/2177-9465-EAN-2020-0239
https://doi.org/10.18359/rlbi.2781

E4

E5

E6

Significado da
neutropenia e
necessidades de cuidado
em domicilio para o0s
cuidadores de criancgas
com cancer.

Ensuring Effective Care
Transition
Communication:
Implementation of an
Electronic Medical
Record-Based Tool for

Improved Cancer
Treatment Handoffs
Between Clinic and

Infusion Nurses.

Effectiveness of a
discharge-planning
program and home visits
for meeting the physical
care needs of children
with cancer.

2010

2019

2010

modificar as condi¢fes de transicdo para
facilitar o processo.

O estudo retratou a necessidade de preparar
0s cuidadores para o enfrentamento das
dificuldades inerentes ao cuidar em uma
situacdo que envolve mudangas na esfera do
ambiente, da pessoa e das relagdes.

O estudo elucidou que a transi¢do hospital-
casa ineficaz, compromete a seguranca do
paciente, resulta em erros de medicacdo e
leva a uma prestacdo de cuidados ineficaz.

O estudo realizado na turquia destacou a
implementagcdo de um programa de
planejamento de alta para atender as
necessidades dos pacientes e de suas
familias. Este programa se mostrou eficaz ao

https://doi.org/10.1590/S0104-
11692009000600002

https://doi.org/10.
1200/JOP.18.00245

Afiliacbes  do

https://doi.org/10.1007/s00520-009-0650-2

27

autor



https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
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https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/mdl-30946643
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqupbBIsKmeULirtVKurJ5oy5zyit%2fk8Xnh6ueH7N%2fiVbWqrky3rbNJpOnnfLvatUzjrq5%2b4KO2erGoq0zgr99F4Kzjfauntnq21%2bFQtq3gere28H3i3%2fE%2b6tfsf7vb7D7i2Lt7tt6kjN%2fdu1nMnN%2bGu6euTbCusUyyraR%2b7ejrefKz5I3q4vJ99uoA&vid=41&sid=d74e80fb-8b32-4b9a-b6ee-18b8ac887bb9@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqupbBIsKmeULirtVKurJ5oy5zyit%2fk8Xnh6ueH7N%2fiVbWqrky3rbNJpOnnfLvatUzjrq5%2b4KO2erGoq0zgr99F4Kzjfauntnq21%2bFQtq3gere28H3i3%2fE%2b6tfsf7vb7D7i2Lt7tt6kjN%2fdu1nMnN%2bGu6euTbCusUyyraR%2b7ejrefKz5I3q4vJ99uoA&vid=41&sid=d74e80fb-8b32-4b9a-b6ee-18b8ac887bb9@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqupbBIsKmeULirtVKurJ5oy5zyit%2fk8Xnh6ueH7N%2fiVbWqrky3rbNJpOnnfLvatUzjrq5%2b4KO2erGoq0zgr99F4Kzjfauntnq21%2bFQtq3gere28H3i3%2fE%2b6tfsf7vb7D7i2Lt7tt6kjN%2fdu1nMnN%2bGu6euTbCusUyyraR%2b7ejrefKz5I3q4vJ99uoA&vid=41&sid=d74e80fb-8b32-4b9a-b6ee-18b8ac887bb9@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqupbBIsKmeULirtVKurJ5oy5zyit%2fk8Xnh6ueH7N%2fiVbWqrky3rbNJpOnnfLvatUzjrq5%2b4KO2erGoq0zgr99F4Kzjfauntnq21%2bFQtq3gere28H3i3%2fE%2b6tfsf7vb7D7i2Lt7tt6kjN%2fdu1nMnN%2bGu6euTbCusUyyraR%2b7ejrefKz5I3q4vJ99uoA&vid=41&sid=d74e80fb-8b32-4b9a-b6ee-18b8ac887bb9@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqupbBIsKmeULirtVKurJ5oy5zyit%2fk8Xnh6ueH7N%2fiVbWqrky3rbNJpOnnfLvatUzjrq5%2b4KO2erGoq0zgr99F4Kzjfauntnq21%2bFQtq3gere28H3i3%2fE%2b6tfsf7vb7D7i2Lt7tt6kjN%2fdu1nMnN%2bGu6euTbCusUyyraR%2b7ejrefKz5I3q4vJ99uoA&vid=41&sid=d74e80fb-8b32-4b9a-b6ee-18b8ac887bb9@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqupbBIsKmeULirtVKurJ5oy5zyit%2fk8Xnh6ueH7N%2fiVbWqrky3rbNJpOnnfLvatUzjrq5%2b4KO2erGoq0zgr99F4Kzjfauntnq21%2bFQtq3gere28H3i3%2fE%2b6tfsf7vb7D7i2Lt7tt6kjN%2fdu1nMnN%2bGu6euTbCusUyyraR%2b7ejrefKz5I3q4vJ99uoA&vid=41&sid=d74e80fb-8b32-4b9a-b6ee-18b8ac887bb9@redis
https://www.doi.org/10.1007/s00520-009-0650-2

E7

ES8

Processing Information
After a Child’s Cancer
Diagnosis—How
Parents Learn.

Experiences of Parents
with Caring for
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ajudar as familias a lidar com as dificuldades
que enfrentaram em casa.

O estudo ressaltou que os profissionais de
salde precisam respeitar o ritmo de
aprendizagem de cada familia, assim como
identificar de que forma essa familia deseja
ser instruida. Essa informagdo deve ser
observada no inicio da internag&o, para que o
profissional possa incorporar ao plano
educacional

Apds o diagnostico do cancer e a sua primeira
transicdo para casa traz sentimentos de
incertezas diante de uma grande mudancga no
seu modo de cuidar e cotidiano da familia.
Fornecer informac0Oes individualizadas com
antecedéncia permite aos pais esclarecer
duvidas, discutir solucgdes, integrar com a
equipe e sentirem-se apoiados.

https://doi.org/10.1177/1043454216668825

https://doi.org/10.1177/1043454210378015

28



https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunr1C0r7dJsqmkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunr1C0r7dJsqmkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunr1C0r7dJsqmkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunr1C0r7dJsqmkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://www.doi.org/10.1177/1043454216668825
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunrky0q7NNsqqkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunrky0q7NNsqqkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunrky0q7NNsqqkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://web.s.ebscohost.com/ehost/viewarticle/render?data=dGJyMPPp44rp2%2fdV0%2bnjisfk5Ie46bJLsaa2ULak63nn5Kx95uXxjL6prUqvpbBIsKmeSa%2bwrku4p7Q4zsOkjPDX7Ivf2fKB7eTnfLujr06yqq5Rta61SqTp53y72bVO4deze7KjsUuvrKtMrqrjReCo4FCrqON94Ke2SeTb40vgtvB94t%2fxPurX7H%2b72%2bw%2b4ti7e7bepIzf3btZzJzfhrunrky0q7NNsqqkfu3o63nys%2bSN6uLyffbq&vid=6&sid=c76ca5c4-3316-404e-b2b8-2eeb181fee3b@redis
https://www.doi.org/10.1177/1043454210378015

29

Ap0s as buscas realizadas nas bases de dados e aplicacdo dos critérios de exclusao e
inclusdo, selecionou-se 8 estudos para analise. Todos foram artigos de pesquisa, 4 de
abordagem qualitativa, 1 de natureza mista, 1 de abordagem quase experimental, 1 reviséo
integrativa e 1 estudo de intervencéo, tendo como autores em sua maioria enfermeiros e apenas
1 desenvolvido por uma equipe multidisciplinar. Constatou-se que 7 estudos tinham 0s
familiares como tema central e apenas 1 abordava a eficacia de uma ferramenta. Os estudos
desenvolveram-se nos seguintes paises: Brasil, Turquia, Suica e Estados Unidos, sendo este
Gltimo o local predominante, demonstrando que o Brasil ainda precisa de pesquisas com foco

na transicdo hospital-casa de familiares de criancas em tratamento onco-hematologico.

No estudo de (E1), destacou -se que o periodo inicial de internagdo de uma crianca
recém diagnosticada com cancer é curto e intenso. E é neste momento que o enfermeiro tem a
oportunidade de preparar essa crianca e sua familia para casa. Porém, neste periodo, a
quantidade de informacGes transmitidas para a familia é grande, deixando os pais
sobrecarregados e inseguros em relacdo aos cuidados dos seus filhos em casa. A falta de
conteudo educacional padronizado, informagdes concisas sobre 0s principais topicos e manejo
dos efeitos adversos do cancer e seu tratamento, corroboram para a preocupacao dos pais quanto
a sua capacidade de cuidar. Para tanto, estratégias educativas de apoio a alta com foco no
conhecimento concreto relacionado ao manejo dos sintomas podem ser mais Uteis aos pais
(Hockenberry et al., 2021).

Kuntz et al. (2021) (E2), aponta ser necessario o planejamento multiprofissional para a
transicdo do hospital para casa da crianca com cancer e sua familia. Esse planejamento deve ser
iniciado antes da alta e em especial na primeira alta hospitalar, pois € um momento em que 0s
familiares costumam estar muito inseguros pois necessitam incorporar diversas informagoes
em curto espago de tempo, ressaltando a importancia de agdes educativas ocorrerem ao longo
de todo o periodo de internagdo. O enfermeiro foi indicado como o profissional de referéncia
no que tange a educacdo da familia e do paciente. Na transicdo do hospital para casa, € de
extrema relevancia que as familias conhegam as diferentes etapas do tratamento oncoldgico, e
que, por meio das orientagdes oferecidas desenvolvam a compreensdo sobre a importancia da

manutenc¢éo dos cuidados destacados.
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Carrefio- Moreno; Chaparro-Diaz e Sanchez (2017) (E3) denota que tornar-se um
cuidador familiar de uma crianga com cancer envolve exercer uma transi¢do do seu papel, no
qual este passa a cuidar de seu filho de um modo novo e complexo, no qual sdo necessarios
conhecimentos especificos para desenvolvé-lo. Muitas vezes, esse cuidador apresenta
insuficiéncia de seu papel durante a transicdo, sendo fundamental a intervencdo sobre o
conhecimento e preparo para o exercicio do seu novo cuidar, a fim de melhorar suas habilidades
para a resolucdo de problemas sobre os cuidados buscando atingir a qualidade de vida, bem-

estar e resultados de saude

A pesquisa realizada na Suica e em Sao Paulo, trouxeram a percepcéo da familia quanto
ao cuidar de seu filho apds o diagndstico de céncer e enfatizaram que este momento €
demarcado por mudancgas que ocorrem em diversas esferas: ambiente, pessoas e relagdes. O
desgaste emocional e fisico diante de novas adaptacdes e reorganizacao familiar, faz necessario
0 apoio emocional da familia envolvida. Ademais a necessidade de conhecer as novas
demandas, vivenciadas pela primeira vez de seu filho em domicilio, contribui para o aumento
da ansiedade e inseguranca em seu novo cuidar (Gelesson et al., 2009; Flury et al., 2011) (E4;
E8).

Para tanto, as concepcdes de Pandya et al. (2019); Caliskan; Ozsoy, (2010) (E5; E6),
trazem a importancia e eficacia do planejamento de alta, quando organizado e voltado para as
necessidades de cada familiar. Os estudos apontam que o planejamento de alta visa a
continuidade dos cuidados de saude domiciliares, reducdo de internacdes nao planejadas,
manejo e diminuicdo dos efeitos colaterais, diminuicdo de erros, aumentando o nivel de
satisfacdo do paciente e seu cuidador familiar e quando ndo é adequadamente realizado,
compromete a seguranga do paciente e leva a uma prestacdo de cuidados ineficaz. Para evitar
erros, este planejamento deve garantir a comunicacdo entre os envolvidos, ser de facil
compreensdo, individualizado, prever supostas intercorréncias e efeitos esperados para ter

sucesso no processo da transicdo hospital-casa.

Corroborando com as ideias mencionadas, Rodgers et al. (2016) (E7), destacam que 0s
enfermeiros por estarem a maior parte do tempo junto ao paciente, sdo os profissionais de
referéncia para preparo da familia na transicdo hospital-casa de uma crianca com cancer. Pois,

fornecem apoio, esclarecem informacGes, ensinam aos pais a participarem ativamente do
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cuidado do seu filho. Portanto, é importante que este enfermeiro, ja no inicio da internacao,
esteja disponivel para uma escuta atenta, a fim de identificar qual a capacidade de aprendizagem
de cada familia e adequar a forma de ensino para incorpord-la no plano educacional a ser

desempenhado no processo de alta.

Deste modo, conclui-se que o diagnostico de cancer infantil e o retorno para casa, apos
hospitalizagdo € um momento estressante para a familia, pois envolve a transi¢do do seu papel,
que passa a cuidar de uma forma que ndo é o seu habitual. Diante desta situagdo ocorre um
desgaste emocional, a necessidade de reorganizacdo familiar e necessidade de aprendizagem

para esta nova realidade.

O enfermeiro desempenha um papel importante no preparo dessa familia para esta
transicdo, fornecendo apoio emocional, educacional e atento para as dificuldades e formas de
aprender de cada familia. Para proporcionar e nortear a continuidade do cuidado, é necessario
um planejamento de alta de facil compreensdo, individualizado e voltado para as necessidades

do familiar.

Portanto, faz-se necessario estudos que deem voz ao familiar de criancas e pacientes em
tratamento onco-hematologico justificada pela importancia dessa abordagem na literatura e
evidenciada pela necessidade de estudos com enfoque no familiar como cuidador (Carmo et al.,
2021).
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CAPITULO 2

REFERENCIAL TEORICO E MARCO CONCEITUAL

2.1 — Referencial Tedrico

2.1.1 - Teoria das Transi¢des de Meleis: Uma Teoria de Médio Alcance.

O Referencial Teorico adotado neste estudo, foi de Afaf Meleis, enfermeira- egipcio-
americana, qual tem como eixo principal de sua teoria a distin¢do entre os varios tipos de
transicbes e dimensdes, reafirmando o cuidado transicional como esséncia da resposta a
valorizacdo do ser humano. Neste ponto, cabe mencionar que a palavra transicdo deriva do latim
transitione, definida como ato ou efeito de passar de um lugar, estado ou de um assunto para

outro trajeto (Meleis, 2010).

Na teoria de Meleis identifica-se 3 construtos basilares: a ‘natureza da transigdo’ que
considera os diferentes tipos de transicdo, os padrfes e as suas propriedades universais; as
‘condi¢des de transicdo’ que s3o as condi¢des inibidoras ou facilitadoras da transi¢do, tanto ao
nivel da pessoa como da comunidade e da sociedade; e os ‘padroes de resposta’ que sdo
indicadores de transicao saudaveis, de processo e resultado (Schumacher; Meleis, 2010; Meleis,
2013).

A seguir a figura 2, ilustra o modelo explicativo para uma melhor compreensdo da

Teoria das Transicoes de Meleis.
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Fonte: Transitions Theory: Middle Range and Situation Specifie Theories in Nursing Research
and Practice (adaptado) (Meleis,2010)

No gue compete aos tipos de transicdes, a Teoria das Transi¢cdes de Meleis classifica-as
de acordo com sua natureza e tipologia, dos quais sdo quatro tipos: a primeira, de
desenvolvimento, relacionada a fase do ciclo de vida de um individuo. A segunda, a situacional,
relacionada aos varios papeis educacionais, profissionais, acréscimos ou perda de pessoas em
determinada situacdo que obrigue a redistribuicdes de papeis. A terceira tipologia, a transicdo
saude-doenca relacionada as transi¢@es contextualizadas nas doencas exploradas pelo individuo
e a Ultima organizacionais relacionada ao contexto ambiental das pessoas antecipadas pelas
alteracGes de nivel do contexto social, politico e econdmico (Schumacher; Meleis, 2010;
Meleis, 2013).

Quanto aos padrdes das transigdes, estes podem apresentar-se de diversas formas, sendo
simples, quando ocorre apenas uma transi¢ao, ou multiplas; sequenciais, quando ocorrem em

momentos distintos, ou simultaneas; e relacionadas ou ndo relacionadas (Meleis, 2010).

No que tange as propriedades, Meleis et al. (2010) destaca em sua teoria sendo a
consciencializacdo, o engajamento, a mudanca e diferenga, o espaco temporal de transigédo, o
evento e pontos criticos. A consciencializacdo é caracterizada como uma caracteristica
definidora da transicdo, uma vez que esta relacionada a percepcdo, conhecimento e

reconhecimento de uma experiéncia de transi¢do. J4 0 engajamento, demonstra 0 quanto o
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individuo esta envolvido em seu processo de transicdo, sendo influenciada pelo processo de

consciencializagdo de mudancas fisicas, ambientais ou sociais.

As transi¢des acendem mudancgas e esta pode estar associada a eventos criticos ou
desequilibrios que proporcionem rutura nas rotinas, ideias, percep¢des e identidade e para
compreender essa propriedade, € essencial identificar os seus efeitos e significados em relacéo
a sua natureza, temporalidade, gravidade e expectativas pessoais, familiares e sociais. A
diferenca equivale as expectativas ndo atendidas ou divergentes, como uma visdo de mundo

diferenciada e o sentimento de ser diferente (Meleis et al., 2010).

Outra propriedade da transicdo é o espaco temporal, que passa pelos primeiros sinais
de antecipacdo, percepcdo ou demonstracdo de mudanca, percorrendo momentos de
instabilidade e confusdo até atingir a estabilidade novamente. Os eventos criticos sdo pontos de
viragem, frequentemente relacionados ao aumento de consciencializagdo de mudanga,

diferenga, ou ao aumento de envolvimento na experiéncia de transi¢édo (Meleis et al., 2010).

Para compreender as experiéncias das pessoas durante as transices € necessario
perceber, quais sdo as condi¢es pessoais, da comunidade e da sociedade que facilitam ou

inibem a realizacdo de uma transicao saudavel (Meleis, 2010).

As condicBes pessoais incluem os significados, as crencas culturais e atitudes, o nivel
socioecondmico e o nivel de preparacdo antecipada e conhecimento sobre a situacdo. No que
tange as condigdes comunitarias, facilitadoras ou inibidoras de uma transi¢éo, estao os recursos,
0 apoio social e acesso a informagéo e servigos. Ja as condi¢Bes da sociedade variam entre a
desigualdade de género, marginalizacdo e racismo, tendo de igual modo impacto sobre as

experiéncias de transicdo (Meleis et al., 2010).

Os padrdes de resposta de um individuo que vivencia o processo de transicdo podem
determinar uma transicao saudavel ou no, através dos indicadores de processos e respostas. Os
indicadores de processo sao fundamentais para identificar se a pessoa esta na direcao de saude

e bem-estar ou na diregdo de vulnerabilidades e riscos (Meleis, 2010).

Os indicadores de processo correspondem a sentir-se ligado, que compde as redes de
apoio da familia e pessoa; interagir, no que concerne a interacdo entre a pessoa/familia, o

enfermeiro e profissionais de saude, assim como demais familias que se encontram na mesma
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situacdo, o estar situado no tempo, espaco e nas relacGes para enfrentar novos desafios sem se
prender as experiéncias antigas, e o desenvolvimento de confianga e coping, manifestado pelo
entendimento dos diferentes processos relativos a necessidade de mudanca, uso de recursos e

criacdo de estratégias para lidar com os problemas, adquirindo confianca (Meleis, 2010).

Os indicadores de resultado referem-se a maestria, quando a pessoa tem propriedade de
novas habilidades, e a integracdo fluida de identidade, quando ocorre a reformulagdo da
identidade a partir da experiéncia transicional, sendo estas definidoras de um processo de

transicdo saudavel (Meleis, 2010).

Ao longo da vida, o individuo, passa por inimeras transicGes marcadas por alteracdes
de um estado para outro, nessas fases os momentos de instabilidades sdo sucedidos e precedidos
por momentos de estabilidade como um fenémeno interligado de movimento e fluxo,

caracterizado pela entrada, passagem e saida (Meleis, 2013; Santos et al., 2015).

Para Schumacher e Meleis (2010) as transi¢Oes estdo intimamente relacionadas ao
tempo e ao movimento, implicando em uma mudanca no estado de salde, das relacGes, das
expectativas, das habilidades, exigindo que a pessoa se envolva no processo de resolucdo do

acontecimento e incorpore um novo conhecimento de modo a alterar o seu comportamento.

Diante do exposto, evidenciamos que a familia de CRIANES em tratamento onco-
hematol6gico vivenciam dois tipos de transicdes: a transicdo salde-doenca e a transicao

situacional, conforme quadro abaixo.

Quadro 4. Tipos de Transicdo de acordo com Afaf Meleis empregadas nesta pesquisa. Rio de
Janeiro, RJ, Brasil, 2023

Tipo de Transigdo: Tipo de Transigdo:
Saude-Doenca. <:> Situacional.
Mudanga do estado de Relacionada aos varios papéis educacionais em
bem-estar para o estado de determinada situag&o que obrigue a mudanca de
doenca. papéis.

Fonte: A autora, 2024.
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A transicdo saude-doenca esta relacionada ao adoecer da crianca que é acometida pelo
cancer. Este evento interfere no processo de parentalidade, assumindo aos pais e familiares
novos papéis e identidades, assim como novos conhecimentos e capacidades, gerando o

processo de transicdo situacional (Meleis, 2010)

Para Meleis, esta circunstancia, de transicdo situacional, advém de uma transicao satde-
doenca, vivenciada por um dos membros da familia e que afeta a todos os envolvidos, @ medida
que esta funciona como um sistema. As vivéncias da parentalidade, durante o adoecer de um
filho, podem ser explicadas através das propriedades que as caracterizam, as condic¢fes que as
facilitam ou dificultam, os padrdes de resposta e as intervencdes de enfermagem que

influenciam no processo (Meleis, 2010).

A transicdo é considerada um processo complexo que exige coordenagdo, comunicacdo
entre pessoas de diferentes formacdes, habilidades e experiéncias, tendo como participantes o
paciente, familiares e cuidadores, assim como os profissionais envolvidos no atendimento e 0s

que continuardo a assisténcia (Acosta, 2020).

Deste modo, entende-se que aspectos relacionados a preparacdo do cuidado para alta,
educacdo em saude e familiares, apoio na continuidade dos cuidados domiciliares e
acompanhamento no poés-alta sdo indicadores para avaliacdo do atendimento prestado no

servico de saude, sendo o enfermeiro, o principal gerenciador dessas atividades (Acosta,2020).
2.2 - Marco Conceitual
2.2.1 - Cancer infantil

Segundo a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (2022), o cancer infantil
corresponde a um grupo de varias doencas que tem em comum a proliferacdo descontrolada de
células anormais que pode acometer qualquer parte do organismo, sendo as mais frequentes as

leucemias, linfomas e tumores do sistema nervoso central.

O céancer hematologico compreende em um tipo de cancer originario das células
sanguineas, sendo capaz de circular pelo organismo, por isso podem ser chamados de tumores
liquidos. Diferente dos tumores sélidos, que se manifestam através de nodulos e dores

especificas, os tumores liquidos, se manifestam de forma inespecifica como mal-estar, sudorese
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noturna e cansaco, entre outros sintomas. Os canceres hematologicos sdo compreendidos em
leucemias, linfomas e mielomas, sendo a leucemia e o linfoma ndo Hodgkin o mais incidente
na infancia (SOMA, 2019).

Leucemia é um grupo heterogéneo de canceres hematoldgicos caracterizado pelo
crescimento descontrolado e maligno de leucdcitos ou seus precursores, N0 sangue ou na
medula éssea. Este grupo € composto por varios subtipos que sdo biologicamente distintos e

com caracteristicas clinicas e progndsticos diferentes (Correa, 2020).

De acordo com a origem das células neoplésicas e 0 seu grau de diferenciacdo, a
leucemia é classificada em quatro tipos principais: leucemia mieloide aguda (LMA), leucemia
mieloide crénica (LMC), leucemia linfocitica aguda (LLA) e leucemia linfocitica crénica
(LLC), sendo a LLA e a LMA mais comum em criancas. Por se tratar de um grupo heterogéneo
de doencas, no qual cada subtipo apresenta caracteristicas clinicas e prognosticos diferentes, o

tratamento da leucemia é muito amplo e complexo (Correa, 2020).

No que se trata de linfomas, estes sdo divididos em Linfoma de Hodgkin (LH) e Linfoma
ndo Hodgkin (LNH), estdo entre os 3 grupos de neoplasias mais comuns na faixa etaria
pediatrica e representam 6% e 7% dos canceres na infancia respectivamente. Seus sintomas sao
apresentados por um aumento ganglionar denominado adenomegalia, que deve ser considerada

suspeita quando se descarta causa infecciosa (Brasil, 2017).

Para uma avaliagdo diagnostica da doenca onco-hematoldgica, torna-se necessario
exames de sangue, bidpsia de linfonodo para estudo histopatoldgico, em especial para 0s
linfomas, mielograma, puncéo lombar e exames de imagem (Brasil, 2022).

No geral, as alteracdes esperadas nos exames para o diagnéstico sdo: a presenca de
blastos circulantes no sangue periférico e na medula 6ssea, um aumento no namero de
leucdcitos do sangue, a neutropenia, plaquetopenia, anemia, distdrbios hidroeletroliticos entre
outros (Brasil, 2022).

O tratamento de leucemias se da através de protocolos quimioterapicos, que variam de
acordo com tipo da doenca. Para a LLA (leucemia linfocitica aguda) e a LMA (leucemia
mieloide aguda) subtipo M3, as fases de tratamento séo divididas em 3 fases, sendo elas:
Inducéo de remissdo, consolidacdo ou intensificacdo e por fim a manutencdo. Na LMA séo
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somente 2 fases de tratamento, ndo sendo necessaria a fase de manutencdo (Mancini, 2021).

Portanto, a etapa inicial do tratamento da leucemia visa a remisséo completa da doenga,
ou seja, um estado de aparente normalidade que é alcangcado ap6s 1 més do inicio do tratamento
(indugéo de remissdo), quando exames de sangue e da medula 6ssea ndo conseguem evidenciar

células leucémicas (Brasil,2022).

Contudo, estudos comprovam que mesmo ap0ds a fase inicial é possivel encontrar no
organismo muitas células leucémicas, sendo necessaria a continuacao do tratamento para evitar
possiveis recaidas. Desta forma, nas etapas seguintes, o tipo de tratamento e a duragdo variam
de acordo com o tipo de célula afetada pela leucemia, podendo durar mais de 2 anos nas células

linfoides e menos de 1 ano para as células mieloides (Brasil,2022).

Durante o tratamento da leucemia, eventuais internagdes podem ocorrer tanto pela
ocorréncia de infec¢des causadas pela queda da imunidade quanto por outras complica¢des do
préprio tratamento. Transfusdes sanguineas, coletas de sangue e administracdo de
guimioterapicos sdo necessarios por esse periodo, portanto a implantacao de um cateter de longa

permanéncia é de fundamental importancia (Brasil, 2022).

Protocolos quimioterdpicos podem ser modificados em tempo ou em estratégias, caso
a crianca ndo consiga atingir critérios e objetivos do tratamento na fase em que se encontra ou
apresente uma recidiva da doenca. Cabe ressaltar que a administracdo de quimioterapicos se da
através de ciclos e cada periodo de tratamento é seguido por um descanso para que 0 corpo
possa se recuperar e € neste momento que a criancga, em boas condi¢des fisicas e fisioldgicas

pode ir para casa (American Cancer Society, 2019).

Para entender, de forma geral, a dindamica do atendimento de criancas em tratamento

onco-hematologico em minha préatica assistencial, apresento o seguinte fluxograma:



Figura 3: Fluxograma de diagnostico e inicio de tratamento da crianca com doenca onco-hematolédgica observado através da minha prética

assistencial.
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A quimioterapia antineoplésica, ou seja, a utilizacdo de agentes quimicos isolados ou
em combinacdo, tornou-se a base do tratamento para as leucemias e linfomas, porém nao
possuem especificidade, ou seja, ndo destroem seletiva e exclusivamente as células tumorais,
em geral sdo toxicos aos tecidos de réapida proliferacdo, caracterizados por alta atividade
mitdtica, como tecidos do sistema gastrointestinal, hematopoiéticos e tecidos capilares
(Oncoguia,2022).

Contudo, as complicacbes mais comuns referentes ao tratamento estdo diretamente
relacionadas aos tecidos de grande atividade mitética, portanto nauseas, vomitos, diarreia ou
constipacdo, perda de apetite, dermatites, alopécia, mucosite, hematomas, hemorragias,
leucopenia, neutropenia, entre outras, e dependem do tipo de medicamento, dose e duracdo do
tratamento, sdo efeitos a curto e médio prazo e tendem a desaparecer ao término do tratamento
(Oncoguia, 2022).

Quando a familia se confronta com o diagndstico de uma crianga com cancer,
experimentam choque, sofrimento e mudancas na visao de mundo e no cotidiano familiar. Os
pais passam a ter sua vida consumida por cuidados médicos e se veem gerenciando as

necessidades de uma crianga doente (Oliveira, 2021).

Ao pensar na familia de criancas em tratamento onco-hematolégico, ndo podemos
deixar de refletir sobre as transi¢cbes e as necessidades educativas, nas quais a familia
vivenciard, a partir do diagnostico, e, em sua constante necessidade de aprender e organizar-se

para se adaptar a sua nova realidade e cuidar da crianca.

Neste sentido, entende-se que para o enfermeiro, cuidar implica em compreender o
processo de vivéncia da ou das transicdes em que se encontra o sujeito. Portanto, entendemos
que a transicdo é um conceito central para a enfermagem, uma vez que o seu objeto € o paciente

que se encontra a experenciar um processo de transigdo (Meleis, 2013).
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2.2.2 - Transicdo do cuidado do hospital-casa de criancas em tratamento onco-

hematoldgico

A medida que essa familia vai para casa e retorna ao hospital para dar continuidade ou
por complicacdes do tratamento, novas e variadas demandas educativas sdo verbalizadas ao
longo das internacdes, duvidas e sentimento de inseguranca quanto ao desconhecido sdo
frequentes, e torna-se necessario uma escuta atenta, recorrente e uma abordagem empatica
respeitando as dificuldades de cada familia, visando proporcionar a transi¢do hospital-casa de

forma mais segura e saudavel, 0 que muitas vezes ndo acontece.

A enfermagem é fortemente influenciada pela Teoria das Transi¢des, & medida que
desenvolve intervencdes eficazes, a partir de situacdes de mudancas na vida dos pacientes.
Entretanto, proporcionar transi¢es saudaveis é uma tarefa desafiadora para o enfermeiro, visto
que cada pessoa € Unica e necessita de novas habilidades e funcdes nesse processo
(Meleis,2010).

Desta forma, o cuidado de enfermagem se faz necessario, a medida que proporciona
uma assisténcia eficiente, melhorando o desfecho dos resultados e evitando transi¢des

indesejaveis (Meleis, 2010).

O diagnostico de cancer na infancia é uma das batalhas mais dificeis que uma crianca e
sua familia podem enfrentar (Precce et al., 2020). O retorno para o domicilio exerce uma
influéncia positiva na recuperacdo da doenca trazendo qualidade de vida para a crianca em

tratamento onco-hematoldgico e sua familia (Silva-Rodrigues et al., 2019).

Entretanto, a transi¢do do hospital-casa das criangas com necessidades de saude
especiais (CRIANES) deve ser realizada de modo processual e planejada, sendo o enfermeiro
0 coordenador de alta, buscando a instrumentalizacdo para que a familia possa cuidar no

contexto domiciliar (Precce et al., 2020; Silva-Rodrigues et al., 2019).

A expressdo CSHCN, surgiu na literatura internacional, pela primeira vez em 1998
como children with health special care needs (Mcpherson et al., 1998). Ja na literatura
brasileira, o termo foi traduzido livremente por Cabral em 2003, como “Criangas com
Necessidades Especiais de Saude” (CRIANES) (Cabral; Moraes; Santos, 2003).
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Posteriormente, definiu-se uma tipologia de demandas de cuidados associadas a elas e
recentemente este grupo de criancas tem sido denominado como criangas com necessidades de
salide especiais, apesar do uso da mesma sigla (Goes; Cabral, 2017; Carvalho;Pimentel; Cabral,
2021).

As CRIANES correspondem a um grupo de criancas que necessitam de cuidados para
manter sua sobrevivéncia, e possuem sete demandas de cuidado, sendo elas: de
desenvolvimento, que inclui as criangas com limitagfes funcionais e incapacitantes, de
cuidados tecnoldgicos, sdo as que necessitam do uso de dispositivos mantenedores da vida
como traqueostomia, cateteres semi e totalmente implantados, de cuidados medicamentosos,
que incluem aquelas que fazem uso continuo de medicamentos, tais como anticonvulsivantes,
antineoplasicos orais e etc, de cuidados habituais modificados, que correspondem as criancas
que precisam de tecnologias adaptativas para alimentar-se, locomover-se e manter o cuidado
cotidiano e suas atividades diarias, de cuidados mistos, na qual combina-se uma ou mais
demandas, exceto a tecnoldgica, a de cuidados clinicamente complexos, onde had uma
combinacéo de todas as tecnologias anteriores, incluindo o manejo de suporte de vida e por fim
a demanda educativa social'que surge com a necessidade da familia de conhecer os seus
direitos e ter acesso a beneficios sociais para garantir a continuidade do tratamento dessas
criancas (Cabral; Moraes, 2015; Precce et al., 2020).

A seguir a Figura 4, ilustra a demanda de cuidados da CRIANES em tratamento onco-

hematoldgico.

- : CRIANGA EM TRATAMENTO ONCO- HEMATOLOGICO

Y P

( CRIANES)

Cuidados Tecnoldgicos *Necessitam usar um cateter de longa permanéncia para prosseguir
com o tratamento.

Cuidados Medicamentosos *Fazem uso de quimioterapicos orais e medicagGes subcutaneas no
domicilio.

Demanada Educativa Social **
*Familiares necessitam aprender novas habilidades para o cuidar.

Cuidados Habituais Modificados

*Criangas sofrem mudangas em seu modo de viver e passam adaptar-se a nova realidade imposta
pelo tratamento.

Fonte: Autora, 2024. ** Neste estudo sera abordado somente a demanda educativa.

! Para contemplar o estudo, serd abordado somente a demanda educativa hospital-casa, apesar da
definicdo da CRIANES ser demanda educativa social.
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Diante do exposto, a crian¢a com doenca oncologica € considerada uma CRIANES por
demandar cuidados tecnoldgicos, uma vez que necessita utilizar cateter de longa permanéncia
durante o tratamento, que visem a manutencao da vida, além de cuidados medicamentosos para
recuperacdo bioldgica da doenga. Ademais, ha cuidados habituais modificados, perpassando
por cuidados especificos com a alimentacdo, com a forma de brincar, pois hé restricdes quanto
ao tipo de brincadeira por motivos de seguranca e com a forma de tomar banho. Ainda,
relacionado ao tipo de cateter implantado este ndo poderd ser molhado, mudando o cuidado
habitual do banho de modo a proteger o dispositivo tecnoldgico. O convivio social também fica
prejudicado, pela necessidade de se evitar lugares aglomerados diante do estado imunolégico
afetado, com a neutropenia, devido administracdo de quimioterapicos. Essas criancas e suas
familias também possuem demandas educativas e sociais na transicdo hospital-casa, pois

precisam conhecer seus direitos sociais e como cuidar da crianc¢a no cenario domiciliar.

Para tal, incluir a familia como unidade de cuidado, desenvolver uma transi¢cdo no
cuidado hospital-casa deve ser uma acdo do enfermeiro e dos profissionais de saude. O
enfermeiro € o responsavel pela transferéncia de saberes e praticas ao cuidador dessas
CRIANES promovendo o desenvolvimento de capacidades desses familiares para realizacao de

procedimentos complexos e garantir a manutencao da vida dessa clientela (Goes; Cabral, 2017).

Neste contexto, evidencia-se que o enfermeiro é visto como facilitador na identificacdo
das dificuldades enfrentadas pela familia. Assim, desempenha um papel de educador na
instrumentalizacdo da familia da crianca com cancer no cuidado transicional para domicilio,
que deve ser visto como prioridade, necessitando ser valorizado cotidianamente frente as

demandas do processo de trabalho (Kuntz et al., 2021).

Em contrapartida, no estudo de Silva-Rodrigues et al. (2019), destacou que na pratica
as orientacdes para a transicao hospital-casa de criangas em tratamento onco-hematol6gico, séo
dadas no momento da alta hospitalar, de forma pontual, verticalizada e ndo é desenvolvida
durante o periodo de internacdo. Nessa ocasido, muitas informacdes sdo fornecidas verbalmente
ao mesmo tempo, com termos técnicos de dificil compreensdo para as familias, de forma
divergente entre 0os membros da equipe, ndo considerando as condi¢des e as necessidades
educativas de cada paciente/ familia, dificultando a compreensdo do paciente e/ou de seu

cuidador, resultando na fragmentacao e inadequagédo do cuidado domiciliar.
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A transicdo do hospital para a casa de CRIANES, implica que o enfermeiro assuma um
papel social ativo no preparo dessa familia para o cuidado domiciliar. Assim, o processo de
ensino-aprendizagem dos familiares deve englobar explicacdo, observagdo, execugéo,
supervisdo, colaboracdo e avaliacdo de desempenho para que a manutencdo da vida dessa
crianca seja preservada. A orientacdo a familia deve ser feita através da comunicacéo clara e
eficiente, para que esta se sinta segura e adquira habilidade na execucdo dos procedimentos
(Goes; Cabral, 2017).

Estudo desenvolvido nos Estados Unidos apontou sete dominios que precisam ser
considerados na transicdo hospital-casa, sendo eles:1- expectativa do momento da alta, 2- o
preparo dos familiares antes da alta e 0 acesso as informacdes, 3- 0 envolvimento da familia, 4-
a disponibilidade dos familiares, 5- a compreensdo sobre controle da dor e sintomas, 6- 0
suporte na recuperacao da crianca e, por fim 7- o estabelecimento de novas rotinas domiciliares
(Leyenaar et al., 2017).
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CAPITULO 3
METODOLOGIA
3.1 - Tipo de Estudo

Estudo descritivo com abordagem qualitativa. Segundo Minayo (2021), a pesquisa
qualitativa trabalha com um universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes, sendo este conjunto de fenémenos entendido como parte da realidade social no qual o
individuo esté inserido. De acordo com Polit e Beck (2018), a pesquisa qualitativa costuma ser
descrita como holistica, ou seja, esta preocupada com os individuos e seu ambiente em todas as

suas complexidades.
3.2 - Cenério da Pesquisa

A pesquisa foi realizada na enfermaria de onco-hematologia e ambulatério de
quimioterapia de um hospital universitario especializado em pediatria, localizado no municipio
do Rio de Janeiro. Trata-se de um hospital referéncia para tratamento de criangas com

necessidades de saude especiais, que oferece servico de internacdo e tratamento ambulatorial.

O referido hospital possui capacidade de 70 leitos distribuidos entre Enfermarias,
Emergéncia e Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTI). Os leitos destinados a internacéo
sdo divididos em enfermarias com 8 leitos cada, exceto a enfermaria de onco-hematologia que

possui 6 leitos.

Neste hospital também sdo atendidas criancas com cancer hematolégico em nivel
ambulatorial e de internacéo através da livre demanda pela emergéncia, ambulatério geral ou

através do Sistema Nacional de Regulacdo (SISREG).

O cenério da pesquisa, corresponde a 1 enfermaria com 6 leitos, que s&o destinados a
internagdo de criangas em tratamento oncoldgico (enfermaria de onco-hematologia) e um setor
ambulatorial, denominado aquério carioca, destinado a consultas, procedimentos pertinentes ao
tratamento e diagndstico da doenca e administracdo de quimioterapia sem necessidade de

internacao.
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No ambulatdrio de quimioterapia as criangas passam por avaliacdo em consulta médica
ambulatorial, com agendamento para a administracdo de quimioterapia, procedimentos de
acordo com protocolo de tratamento e diagndstico, além de coleta de sangue e troca de curativos
de cateteres de longa permanéncia. A enfermaria de onco-hematologia, destina-se a internagdo
de criancas com complicacGes do tratamento quimioterapico e para administracdo de

quimioterapia.

A equipe multiprofissional do setor de internagdo onco-hematoldgica é composta por
02 técnicos de enfermagem por plantao (total de 6 técnicos) e 02 enfermeiros por plantdo (total
de 6 enfermeiros), ambos em regime de plantdo de 12x60 h semanais, 01 enfermeiro diarista,

03 médicos hematologistas, 1 residente de medicina, 01 nutricionista e 02 assistentes sociais.

Na unidade destinada ao tratamento ambulatorial, a equipe multiprofissional € composta
por 2 médicos hematologistas, 01 residente de medicina, 01 enfermeiro diarista e 02 técnicos
de enfermagem que trabalham em regime de 3 dias semanais. Cabe ressaltar que o nutricionista,
atua na unidade destinada a consultas de forma pontual e a psicologia e a assistente social atuam
em ambos os setores conforme demanda. A escolha do cenario justificou-se por ser um hospital

universitario e palco de aprendizado profissional.
3.3 - Participantes da Pesquisa

Foram convidados 23 familiares para participarem da pesquisa, porém somente 20
aceitaram participar do estudo, dos quais 5 foram maes que acompanhavam seu filho durante a
internacdo na enfermaria de hematologia e 10 estavam acompanhando seu filho na consulta
ambulatorial, totalizando 15 mées. Dos 5 pais que concordaram em participar do estudo, 2
estavam acompanhando seu filho na consulta ambulatorial e 3 estavam internados com seus

filhos na enfermaria de hematologia.

Os critérios de inclusdo foram: familiares com idade superior a 18 anos, familiares de
criancas de 0 a 13 anos incompletos em fase de inducgéo, consolidagdo ou manutencdo do

tratamento onco-hematoldgico e que ja foram para seu domicilio ap6s o diagnostico inicial.

Os critérios de exclusdo: familiares que nédo participam do cuidado domiciliar da crianca,
que possuem dificuldade de comunicacdo, que ndo falem a lingua portuguesa, familiares de

criangas com recidiva da doenca e/ou estdo em cuidados de fim de vida.
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Neste contexto, entende-se como familia, a mde, o pai, irmaos, avés e avos, vizinhos,
amigos, dentre outros, uma vez que de acordo com Wright; Leahey (2018) os limites da familia
séo definidos pelos lagos de afetividade e intimidade e ndo somente pelo parentesco por

consanguinidade e pelo sistema legal que rege as relagdes familiares.
3.4 - Selecdo e Aproximacao com os Participantes.

Para selecdo dos possiveis participantes da pesquisa, consultou-se previamente o

prontuario da crianga em tratamento na instituicdo (ambulatorial e internadas).

Para as criangas em tratamento ambulatorial, antes da consulta médica de rotina, a
pesquisadora acessou previamente os prontuarios das criancas agendadas para o dia. Apos a
consulta no prontuario e preenchimento do instrumento de sele¢do dos participantes (Apéndice
A), aqueles que preencheram os critérios de inclusdo, foram convidados para etapa da

entrevista.

Ja para as criancas internadas, o0 acesso ao prontuario também foi feito previamente a
coleta de dados e ocorreu o preenchimento do instrumento de selecdo dos participantes
(Apéndice A), a fim de identificar os possiveis participantes do estudo, através dos critérios de
inclusdo. Para acesso ao prontuario a pesquisadora se comprometeu a preservar a privacidade
dos dados coletados no prontuario, conforme previsto no Termo de Confidencialidade
(Apéndice B).

Somente apds a consulta aos prontudrios e selecdo dos possiveis participantes do estudo,
os familiares que estiveram acompanhando a crianca durante a hospitalizacdo, consulta
ambulatorial e/ou administracdo de quimioterapia, foram abordados e convidados
pessoalmente, quando estavam sozinhos de forma verbal, para que ndo houvesse

constrangimento.

Durante o convite foram explicados os objetivos da pesquisa com linguagem clara e
acessivel. Somente apds o aceite, a entrevista foi agendada em um horério, data, local e da

forma que melhor atenderia os participantes e o pesquisador, caso eles desejassem.

Todas as entrevistas foram audiogravadas, através de um gravador digital e realizadas

de modo presencial, fora do horario de trabalho da pesquisadora, em uma sala, que garantiu o
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acolhimento e a privacidade dos participantes.

Antes do inicio das entrevistas, foram novamente explicados os objetivos da pesquisa,
bem como lido todo o Termo de Consentimento Livre e esclarecido, que foi assinado pelo
participante e pela pesquisadora (TCLE) (APENDICE C).

3.5 - Coleta de dados

Para coleta de dados utilizou-se um roteiro de caracterizacio do familiar (APENDICE
D) e uma entrevista semiestruturada que foi aplicada de modo presencial (APENDICE E).

Segundo Minayo (2021), a entrevista semiestruturada € composta com perguntas abertas
e fechadas, em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questéo
sem se prender & indagacao formulada. Nesse entendimento, utilizou-se um roteiro de entrevista
(APENDICE E) com perguntas voltadas para os familiares de criancas em tratamento onco-

hematologico que estiveram em transicao do hospital para casa.

O tempo médio de realizacao das entrevistas foi de 20 minutos, que corroborando com
0 estudo de Sueiro et al. (2019) e Bastos et al. (2022) demonstrou ser um tempo suficiente para

elaboracdo da entrevista e para sanar possiveis davidas sobre a pesquisa.

Apos o aceite em participar da entrevista, de forma presencial, o familiar foi conduzido
para uma sala reservada na instituicdo de facil acesso, proximo ao local onde sua crianca
estivesse (enfermaria ou ambulatorio), que garantisse sua privacidade e permitisse que a
entrevista fosse interrompida, a qualquer momento, podendo retoma-la, caso o familiar

desejasse.

Para que os dados fossem coletados, um auxiliar de pesquisa, com experiencia no
cuidado de CRIANES acompanhou a crianga, enquanto o familiar participava da entrevista,

entretendo-a e desenvolvendo atividades ludicas.

Todas as entrevistas foram gravadas em audio, através de um gravador digital e
posteriormente transcritas pela pesquisadora principal, a fim de garantir maior fidelidade das
respostas e ndo houvesse perda de qualquer informacdo relevante. As entrevistas foram
guardadas em arquivo fisico e digital, sob a responsabilidade da pesquisadora principal e

permanecera por cinco (05) anos, sendo descartada apos esse periodo.
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A coleta de dados encerrou-se pela saturacdo do nimero amostral de participantes que
atendiam os critérios de inclusdo e exclusdo. Outro critério para o encerramento da coleta de
dados foi a saturacdo tedrica definida a partir da repeticdo de informacg6es (contetdo manifesto)
acerca do objeto de estudo. Identificou-se repeticdo do padréo de resposta a partir da entrevista
17, sendo entrevistado mais 3 participantes para de fato comprovar a saturagdo amostral e

tedrica (Minayo, 2017, Nascimento et al., 2018)
3.6 - Tratamento e Analise de dados

Apos a transcricdo das entrevistas gravadas, obtencdo do corpo textual e tratamento dos
dados, a anélise documental se deu com auxilio de um software gratuito, denominado
IRAMUTEQ® (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires) na versao 0.7 alpha 2, licenca 2008 a 2014, disponivel no site responsavel pela

divulgacdo do software (http://www.iramuteq.org/).

Este software permite a analise lexical das palavras presentes nos discursos dos
participantes e foi desenvolvido pelo pesquisador francés Pierre Ratinaud, em 2004 sendo

disponibilizado em lingua portuguesa a partir de 2013 (Goes et al., 2021).

O IRAMUTEQ® funciona como uma interface que auxilia a organizacao e o tratamento
estatistico de elementos textuais, com base na similaridade de vocabulario, estruturando e
organizando o discurso, e informando as relacBes entre os léxicos mais frequentemente

enunciados pelos participantes (Sousa, 2021).

Desta forma o IRAMUTEQ®, retne um conjunto de possibilidades distintas de
tratamento de dados qualitativos fundamentada na lexicometria, a partir de um Unico corpo
textual, desde analises simples até multivariadas, oferecendo um leque de possibilidades de
analises textuais, dos quais se dividem em: estatisticas classicas, Analise de Especificidades
Linguisticas; Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), ou método de Reinert; Anélise
Fatorial por Correspondéncia (AFC), Anélise de Similitude e Analise Prototipica de Evocagdes
(Camargo; Justo, 2013).

Para a utilizacdo do software € necessario o preparo do corpus textual que é gerado a
partir da transcricdo de cada fala dos participantes. O material empirico foi lido, revisado e
ajustado de forma que gerasse um corpo textual Unico, retirando do texto, os vicios de
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A (13

linguagem produzidos e nao analisados pelo software como: “né”, “ta”, to, “oh”,”hum”, além
de aspas (), apdstrofo (), hifen (-), ponto de interrogacgdo (?) e as letras maidsculas no meio
das frases. Utilizou-se underline (), cujas palavras possuem o sentido de composicdo, a
exemplo de: alta_hospitalar, evitou-se as palavras no diminutivo, 0s nimeros arabicos foram

mantidos em sua forma algoritmica e as siglas foram padronizadas.

Assim, o corpus textual foi composto por um arquivo de 28 paginas no programa de
texto (Word) empregando-se a fonte Times New Roman, 12, espacamento simples.
Posteriormente, definiram-se as varidveis das linhas de comando sendo elas: **** *fam_05 *
cat_01 *fase_03. O arquivo foi salvo utilizando-se a opcdo sem formatacdo, padrao UTFS8,
conforme recomenda o manual de utilizagdo do software. Cada fala dos familiares (texto) foi
separada por uma linha de comando composta por cédigos especificos.

Quadro 5 — Variavel codinome dado ao familiar participante da pesquisa utilizada na
linha de comando do corpus textual. Rio de janeiro, RJ, Brasil,2023.

Codinome dado ao Familiar
*fam_01
*fam_02
*fam_03
*fam_04
*fam 05
*fam_06
*fam_07
*fam_08
*fam_09
*fam_10
*fam_11
*fam_12
*fam_13
*fam 14
*fam_15
*fam 16
*fam_17
*fam_18
*fam_19
*fam_20
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Quadro 6 — Variavel grau de parentesco com a criancga utilizada na linha de comando

do corpus textual. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.

Grau de Parentesco
*cat 01 Pai
*cat 02 Maée

Quadro 7 — Variavel fase do tratamento utilizada na linha de comando do corpus
textual. Rio de janeiro, RJ, Brasil, 2023.

Fase de Tratamento da
Crianca
01 Inducdo
02 Consolidacéo
03 Manutencéo

A organizacdo do material empirico deste estudo foi dividida em 5 etapas: a primeira
etapa foi a composicao do corpus textual; a segunda foi a elaboragéo de linhas de comando; a
terceira a correcéo e revisao do corpus textual; a quarta o processamento de dados; e a quinta e

ultima etapa, a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) ou Método Reinert.

Para o desenvolvimento desta pesquisa optou-se pela Classificagdo Hierarquica
Descendente que permite classificar os segmentos de texto (ST) agrupando os vocabularios do
corpus que apresentam semelhanca entre si, organizando a analise dos dados em classes e as
relacdes entre eles. Definimos como parametro para analise lexical cortes efetuados a cada 40

caracteres, correspondendo aos ST analisados (Oliveira; Salvador; Lima, 2023).

Essa classificacdo € obtida por meio de varios testes de qui-quadrado (x?). A descrigéo
dos principais resultados € apresentada na forma de um dendrograma mostrando as particdes e
classes. O dendrograma permite a visualizacdo das palavras que obtiveram a maior
porcentagem da frequéncia média entre si e as diferencas entre elas. As palavras consideradas
significativas foram as palavras que apresentaram x2 maior que 3,84 e p < 0,0001 (Souza et al.,
2018).
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De acordo com Camargo e Justo (2018), para considerar um bom aproveitamento dos
segmentos de textos € necessario um indice maior que 75%. Caso o0 aproveitamento seja
inferior, a andlise é considerada inadequada, fornecendo somente uma classificagdo parcial.
Neste estudo a CHD foi possivel, uma vez que permitiu 87,5% de aproveitamento dos

segmentos de texto contribuindo para os achados do estudo.

Cabe ressaltar que independente da forma de apresentacédo escolhida, a anélise depende
exclusivamente do pesquisador, que interpreta os dados gerados, a partir do texto original,

permitindo a compreensé@o dos depoimentos e conclusdes plausiveis (Sousa, 2021).

A utilizacdo do IRAMUTEQ® torna-se vantajosa por ser de facil compreensdo,
interface simples, gratuita, permite grandes volumes de texto, além de lematizar as ocorréncias
do corpus com objetivo de reduzir a variabilidade do vocabulario, permitindo uma maior
homogeneidade ao material que sera submetido as diferentes técnicas de tratamento,
possibilitando uma andlise textual mais qualitativa (Camargo; Justo, 2013).

A utilizacdo do software proporcionou uma analise precisa dos dados a serem
estruturados, atraves de um processo de organizagdo do material empirico para a interpretacdo

a luz do referencial tedrico que contribuiu para a discussdo dos achados desta pesquisa.
3.7- Preceitos éticos da pesquisa

O estudo foi encaminhado para o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem Anna Nery (EEAN/HESFA), através da Plataforma Brasil, sendo aprovado,
parecer numero 6.073.868 da instituicdo proponente e registrado na Plataforma Brasil sob o
CAAE: 68691223.2.0000.5238 e ao Comité de Etica em Pesquisa do hospital cenario do estudo,
(co-participante), e aprovado conforme o parecer nimero 6.175.320, registrado sob o0 CAAE:
68691223.2.3001.5264.

Respeitou -se 0s preceitos éticos e legais vinculados a pesquisa com seres humanos
contidos na Resolucdo n°® 466/12 - Conselho Nacional de Saide (CNS), na Resolugdo n°
510/2016 que trata sobre diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa em ciéncias
humanas e sociais e na Resolucdo n°® 580/18 que estabelece as especificidades éticas das
pesquisas de interesse estratégico para o Sistema Unico de Satde (SUS) (Brasil, 2012; Brasil,
2016; Brasil, 2018).
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Garantiu-se 0 anonimato e sigilo das informacgdes. Os participantes da entrevista
receberam um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APENDICE C) em 02 vias.
Havendo o aceite em participar da pesquisa, 0 TCLE foi assinado tanto pelos participantes
(familiares) quanto pelo pesquisador, uma cépia ficou com o familiar e outra com a
pesquisadora principal. Também foi esclarecido que, caso ndo aceitassem participar ou
desejassem retirar-se em qualquer momento da pesquisa, ndo sofreriam qualquer tipo de
prejuizo na assisténcia a crianca, em sua relacdo com os profissionais de saude ou qualquer

constrangimento.

Os participantes foram informados que o estudo ndo implicaria em custos, ndo teriam
qualquer despesa com a realizacdo dos procedimentos previstos ou qualquer tipo de pagamento
por sua participacdo. Os riscos relacionados & pesquisa sda0 minimos, como se sentir
desconfortavel ao falar e/ou se emocionar e nesse caso, foi perguntado se desejariam finalizar

suas participacOes e se houvesse necessidade, a entrevista seria encerrada.

Os participantes também foram informados que, as entrevistas seriam gravadas e
transcritas pelo pesquisador principal e o participante seria identificado com nimero sequencial
de acordo com a ordem da entrevista (exemplo: Entrevista 1, entrevista 2, assim por diante) e
ficariam sob a guarda da pesquisadora por 5 (cinco) anos, somente a pesquisadora e sua

orientadora teriam acesso a elas e ap0s esse periodo seriam descartadas.

Tambeém foi informado que com o resultado da pesquisa, espera-se que 0s participantes
possam beneficiar-se ao sentirem-se mais preparados para cuidar da crianga, durante o

tratamento onco-hematoldgico, em casa.

A relacdo da pesquisadora com os sujeitos do estudo foi estritamente profissional e
desenvolvida seguindo quatro referéncias basicas da bioética: autonomia, ndo maleficéncia,

beneficéncia e justica, preconizada pela Resolucéo 466/12 do Conselho Nacional de Salde.

Esta pesquisa pautou-se nos termos das Resolucbes 510/16 e 580/18 do Conselho
Nacional de Saude, as quais estabelecem que a pesquisa em ciéncias humanas e sociais exige
respeito e garantia de pleno exercicio dos direitos dos participantes e os usuarios buscam o

servigo do SUS para prevencao de doencas, promocao e recuperacao de sua saude.
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CAPITULO 4
RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo serdo apresentados os resultados do estudo desenvolvido com 20

familiares de criangas em tratamento onco-hematolégico na transi¢éo hospital-casa.
4.1- Caracterizacao dos Participantes do Estudo

Quadro 8 - Caracterizagdo dos participantes. Entrevista Semiestruturada. Rio de
Janeiro, RJ, Brasil, 2023.
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Idade do Grau de RS D Idade da ]2 s
Familiar | Categoria - Recebe beneficio Renda Familiar . Tratamento da . doenca da
Familiar escolaridade . crianca .
crianca crianga
01 Pai 37 anos Nao . .3 a 4, : Médio Completo Inducéo 12 anos LLA
salarios minimos
02 Mée 56 anos Nao Aglma (,1e_5 Fundamental Consolidacao 9 anos LLA
salarios minimos Completo
03 Pai 37 anos Nao - La 2 . Superior Manutencéo 9 anos LLA
salarios minimos Completo
« Né&o la?2 .- <
04 Mée 47 anos L .. Médio Completo | Manutencéo 12 anos LLA
salarios minimos
05 Mée 30 anos Nao - la 2 . Fundamenta| Consolidacdo 9 anos LLA
salarios minimos Completo
06 Mée 33 anos Sim (bolsa familia) - La 2 : Médio completo | Consolidacdo 6 anos LLA
salarios minimos
07 Mée 42 anos Sim (LOAS) - la 2 . Médio Completo | Consolidagédo 9 anos LLA
salarios minimos
08 Mée 27 anos Sim (bolsa familia) - la 2 . Superior Inducéo 4 anos LLA
salarios minimos Incompleto
09 Mée 43 anos Sim (bolsa familia) - la 2 . Fundamental Manutencéo 3 anos LLA
salarios minimos Incompleto
10 Mée 34 anos Sim (bolsa familia + a2 Médio Completo Inducéo 11 anos LLA
LOAS) salarios minimos P ¢
11 Mée 37 anos Nao L La 2 . Médio Completo | Consolidagéo 9 anos Llnfom_a de
salarios minimos Burkitt
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12 Mée 29 anos Sim (bolsa familia) - la 2 . Fundamenta| Consolidacéo 10 anos LLA
salarios minimos Completo
. Sim (bolsa familia) 3a4 Superior x lanoell
13 Pal 40 anos salarios minimos Completo Indugdo meses LMA
14 Mée 36 anos Sim (bolsa familia) - 3a 4 . Superior Inducéo 1 ano LMA
salarios minimos Incompleto
15 Mée 37 anos Sim (bolsa familia) - la 2 . Médio Completo | Consolidagédo 10 anos LMA
salarios minimos
. Né&o la?2 .- «
16 Pai 41 anos - - Médio Completo | Manutengao 8 anos LLA
salarios minimos
17 Mée 18 anos Sim (bolsa familia + - La 2 . Médio Manutencéo 4 anos LLA
LOAS) salarios minimos Incompleto
18 Mée 29 anos Sim (bolsa familia) - la 2 . Media Consolidacdo 4 anos L|r]foma de
salarios minimos Incompleto células T
19 Mée 48 anos Nao - la 2 . Médio Completo | Manutencao 9 anos LLA
salarios minimos
20 Pai 32 anos Sim (LOAS) L la 2 . Médio Completo | Manutencao 8 anos LLA
salarios minimos

Fonte: A autora, 2024.
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Dos vinte familiares de criancas em tratamento onco-hematoldgico participantes da
pesquisa, 05 eram pais e 15 maes. A idade dos participantes variou de 18 a 56 anos, com média
de 37 anos. Quanto a escolaridade variou de ensino fundamental incompleto a ensino superior
completo, sendo metade dos participantes o ensino médio completo. A fase de tratamento em
gue se encontrava a crianga no momento da entrevista variou de inducdo até a manutencéo,
sendo 5 criancgas na fase de inducdo, 8 criancas na fase de consolidacéo e 7 criancas na fase de
manutencdo do tratamento. A idade das CRIANES foi de 1 ano a 12 anos (lactente a pré-
adolescente). Como diagndstico principal das CRIANES em sua maioria, foram identificados
os seguintes resultados: LLA (Leucemia Linfocitica ou Linféide Aguda) (15), LMA (Leucemia
Mieloide Aguda) (03) e (02) Linfomas ndo Hodgkin (LNH) sendo (1) Linfoma de células T e
(1) Linfoma de Burkitt. Corroborando com a literatura que demonstra a LLA como a doenca
onco-hematologica mais comum na infancia, conforme mencionado, nesta pesquisa

previamente.

As principais caracteristicas encontradas nos resultados processados pelo software
IRAMUTEQ® foram:

Quadro 9- Caracteristicas encontradas nos resultados processados pelo software
IRAMUTEQ®. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.

Ndmeros de textos 20
Numeros de segmentos de textos 592
NUmeros de formas 2.182
Ndmeros de ocorréncias 20.608
NuUmeros de formas ativas 1.119
Numeros de formas suplementares 184
Numeros de formas ativas presentes > = 3:444
em uma frequéncia
Retencao de segmentos 518 segmentos classificados
de 592 (87,50 %).
Tempo Oh Om 44s
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Fonte: A autora, 2023.
4.2 - Classificacdo Hierarquica Descendente — CHD

Neste estudo, ao utilizar a classificacdo hierarquica descendente (CHD), o corpus

textual foi organizado em 7 classes, conforme o dendrograma ilustrado nas figuras 5 e 6 abaixo:

Figura 5 — Dendograma 1 CHD

61 ST/11,8 %

62 ST/ 12%

—classe 1
83 ST/ 16%

Classe 2 50 ST/11.4%
B 91 ST/17,6% |
|
72 ST/ 13,9%
classe 6

| ;
el Oy

Fonte: software Iramuteq®

A leitura do Dendograma € realizada da esquerda para direita em que se pode visualizar
a divisdo do corpus. Primeiro gerou a classe 7 (17, 4%), posteriormente a classe 6 (13,9%),
sendo que esta originou subcorpus textuais, a classe 2 (11,4%), a classe 3 (17,6 %) e a classe 5
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(11,8%). As ultimas subdivisdes originaram subcorpus textuais a classes 4 (12%) e a classe 1
(16%).

A figura 6 representa um dendrograma em sua forma vertical, cuja leitura é de cima
para baixo, logo as formas ativas contidas no seguimento de texto estdo associadas a cada
classe, portanto as primeiras palavras sdo as de maior representatividade em cada classe

apresentada.

Figura 6 — Dendograma 2 CHD

rlasse 7 rlasse A

cateter comer receber duvida deus che'gar
molhar fruta _orientacZ anotar _medo horario
curativo aimentacd informac medicac ficar familia
mexer ~ comida . iqar  pergunta) Passar falta  emprego
braco cozido alta_hosp ligar conseguir " rotina
cuidado ﬁlllyento casa prescrica« acontecer trabalhar
banho G erba esquecer morrer ‘ mascara
proteger  C . qavel duvida acostuma melhorar €Sposo
plastico £ 2 eSCrever informar falar remédio
soltar  nytricioniste "**""#“#° coisa triste mudar
enfermeiro legume atamento |embrar PeNSAr  mandar sair

picc besteira DRSICC mesmo  apreensivc cabelo renda
perder casca rancs e Gilitar  temperatur ar tomar
colocar care  toldiano  ..co..o.x. perna emergénci
atadura  procedénci: '0rMa responder Surar O parar
cogar grosso servi ) alin foupa
franai iminidade 798¢ telefone i ... evarcitin  mraia

Fonte: software Iramuteq®

Quadro 10 - Caracteristicas das classes (palavras com maior relevancia, frequéncia e
x9). Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.



Classe 7
90ST-17,4%

p<0,0001
Palavra x
Cateter 46 147.61
Molhar 27 128.86
Curativo 25 118.34
Mexer 18 88.68
Brago 15 73.46

Classe 6
72 ST-13,9%

p<0,0001
Palavra f e
Comer 54  321.74
Fruta 23 141.17
Alimentagdo 34 139.23
Comida 16 10227
Cozido 37 9451
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Classe 3
91ST-17,6 %
p<0,0001

Palavra f x
Receber 47 123.17

Orientagdo 37 111.28
Informagéao 44 102.29
Cuidar 49 91.18
Alta Hospitalar 27  68.89

Palavra f
Duavida 19 53,89
Anotar 9 4925
Medicagdo 8 41,89
Perguntar 17 36,8
Ligar 5 31,13

Classe 2
59 ST -11,4%
p<0,0001

XZ

Classe 5
61 ST—-11,8%
p<0,0001
Palavra f o2
Chegar 14 63.47
Horario 7 44.85
Familia 9 42.37
Emprego 6 34.4

Classe 1
83 ST -16,0%
p<0,0001
Palavra f

X2

Deus 12 46,99
Medo 21 4286
Ficar 54 37,07
Passar 22 2525
Conseguir 09 2491

Rotina 10 31.43

62 ST—-12,0%
p<0,0001

Palavra f e
Escola 36 204.9
Sentar 14 82.64
Amigo 15 78.44
Falta 16 75.78
Freauentar 8  59.76
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4.3 - Apresentacdo dos Temas

Com base na Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) os dados foram
organizados em trés blocos tematicos para responder os objetivos da pesquisa. O Bloco tematico
1 intitulado “Demandas educativas- cuidativas de familiares de criancas em tratamento onco-
hematoldgico e as estratégias adotadas para o cuidado domiciliar” é constituido pelas classes 3
e 2. O bloco tematico 2 intitulado como as “Orienta¢cdes dos enfermeiros aos familiares de
criangas em tratamento onco-hematolégico na transigdo hospital-casa”, composto pelas classes
7e6 e o bloco tematico 3 cujo titulo ¢ “Condi¢Oes facilitadoras e inibidoras da transicao
hospital-casa de criangas em tratamento onco-hematoldgico” é composto pelas classes 1,4 e 5.

A seqguir, a organizacdo dos blocos teméticos e suas respectivas classes:

Quadro 11 - Organizacdo dos temas a partir das classes geradas pelo dendograma. Rio
de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.

Bloco Tematico 1: Demandas educativas-cuidativas de familiares de criangas em
tratamento onco-hematoldgico e as estratégias adotadas para o cuidado domiciliar.

Classe 3 e Classe 2

Bloco Tematico 2: OrientagOes dos enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento

onco-hematologico na transicdo hospital-casa.

Classe 7 e Classe 6

Bloco Tematico 3: Condiges facilitadoras e inibidoras da transicdo hospital-casa de
criangas em tratamento onco-hematologico.

Classe 1, Classe 4 e Classe 5
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4.3.1- Analise lexical dos Temas e Classes oriundas do dendograma.

4.3.1.1 — Bloco Temético 1 - Demandas educativas- cuidativas de familiares de criancas

em tratamento onco-hematolégico e as estratégias adotadas para o cuidado domiciliar

A seguir serd apresentado o Primeiro Bloco Tematico intitulado: “Demandas
educativas- cuidativas de familiares de criancas em tratamento onco-hematolégico e as
estratégias adotadas para o cuidado domiciliar” e as classes que o compde geradas pelo software

Iramuteg® (classes 3 e 2).

Nas classes 3 e 2, sdo descritas as orienta¢Ges e duvidas de familiares de criangas em
tratamento onco-hematoldgico na transi¢ao hospital-casa e suas estratégias para a promogao do
cuidado domiciliar. Essas classes apresentaram similaridade nos Iéxicos, sendo as Ultimas que
surgiram na organizacao do corpus textual e formacao da CHD, por isso serdo apresentadas e

discutidas juntas.

A classe 3, apresenta 17,6 %, equivalente a 91 seguimentos de texto, na qual as formas
ativas representadas por x?> > 3,84% em ordem decrescente foram: receber, orientacéo,

informacdo, cuidar e alta hospitalar.

Nesta classe, os familiares de criangas em tratamento onco-hematologico apresentam quais
orientagdes que gostariam de receber e como poderiam ter recebido estas orientacfes para

atender suas demandas educativas-cuidativas:

No inicio € muita coisa para vocé aprender, até vocé entender leva um tempo, mesmo
explicando varias vezes, por isso eu acho gque se essas orientacdes de como eu vou
cuidar do meu filho em casa, exames, para que serve, 0 que fazer em cada fase do
tratamento, alimentacdo, como cuidar do cateter, o que pode e 0 que ndo pode por
escrito ia ajudar muito. (**** *fam_19 *cat_02 *fase_03)

As orientacOes que eu gostaria de ter recebido foram em relagdo a alimentacéo que
nao fui orientada ou ndo me lembro de ter sido e fiz conforme achava que era certo.
(**** *fam_11 *cat_02 *fase_02)

[...] ele (pai da crianca) ndo pergunta, fica com vergonha, chega em casa nédo sabe o0
que fazer, [...] se tivesse algo escrito, explicando tudo o que eu escutei, sobre o cateter,
alimentacao, escola, sobre a doenga, essas orientacfes basicas para cuidar em casa
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ia ser muito bom, porque ele ia ler e seria mais uma pessoa para me ajudar. (****
*fam_08 *cat_02 *fase_01)

[..] se tivesse algo para eu ler em casa ia facilitar a comunicacéo, porque nem sempre
podemos estar presentes quando tem as orientagdes, mas quem esta em casa e cuida
da pessoa precisa saber como cuida também. (**** *fam_15 *cat_02 *fase_02)

[..] cuidar da minha crianca apés a alta_hospitalar no inicio foi desafiador foi um misto
de alegria, apreensdo e medo, porque nds estdvamos muito felizes por ele estar em casa,
mas simultaneamente tinham varias orientagcdes e cuidados que nés tinhamos
aprendido em pouco tempo e precisavamos colocar em préatica e ndo tinha nada
escrito. (**** *fam_20 *cat_01 *fase_03)

A classe 2, apresenta 11,4 %, equivalente a 59 seguimentos de texto, na qual as formas
ativas representadas por x> > 3,84% em ordem decrescente foram: duvida, anotar, medicagéo,

perguntar e ligar.

Na classe 2, através das falas dos participantes contata-se as principais davidas e
preocupacdes em relacdo aos cuidados domiciliares e as estratégias adotadas pelas familias na

transicdo hospital-casa, para o cuidado domiciliar.

Para eu absorver essa quantidade grande de informagcao foi dificil, € impossivel vocé
assimilar tudo, entdo conforme eu voltava para as consultas, coleta de sangue e
curativos eu ia perguntando, porque eu anotava tudo em casa e trazia as dividas para
tirar aqui. (**** *fam_06 *cat_02 *fase_02)

[tinha duvidas] sobre a doenca, medo de recaida, se ele estava respondendo bem as
medicacdes, as reacdes que ele poderia ter com a quimioterapia que ele toma na
semana, quais sdo as proximas etapas do tratamento. (**** *fam_17 *cat 02
*fase_03)

[...] essa semana mesmo vi que estava vermelho, quando vim a consulta perguntei ao
enfermeiro e ele disse que estava normal era assim mesmo estd muito recente ele
colocou esse cateter tem 20 dias. (**** *fam_18 *cat_02 *fase_02)

Quando ela ficou internada, eu observava como eram feitos os cuidados para poder
fazer em casa, entdo quando eu tinha alguma davida em relacdo ao cateter,
quimioterapia, remédios, o que podia dar, o que ndo podia, no inicio era muito
remédio eu perguntava ao enfermeiro, aos médicos e eles me explicavam isso me
ajudou muito no inicio. (F*** *fam_05 *cat_02 *fase_02)
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Os achados dos trechos anteriores apontam que as orientacdes fornecidas pelo
enfermeiro e pela equipe multidisciplinar levam um tempo até serem absorvidas e
compreendidas pelos familiares. No domicilio, onde o familiar é o protagonista do cuidado,
estes apontam as estratégias para o cuidar (perguntar, observacdo do cuidado prestado pelos

profissionais, anotacfes de duvidas) e a necessidade de um material de suporte (por escrito).

As orientacOes para o cuidado no domicilio sdo transmitidas em um curto espacgo de
tempo tornando um desafio para essa familia conseguir absorvé-las em sua totalidade. Portanto
o0 desenvolvimento do planejamento de alta e sua implementacdo com compartilhamento de
informacgdes no cotidiano familiar, torna-se imprescindivel para que ocorra uma transicao

hospital-casa segura (Kuntz et al., 2021).

Uma adequada transicao do cuidado hospital-domicilio a crianga com cancer possibilita
a promocdo da autonomia do cuidado pelos familiares e continuidade da assisténcia a saude.
Para tanto, os individuos envolvidos na transi¢do precisam ser preparados para alta e para o
enfrentamento dos cuidados no domicilio. Para Meleis (2010), a propriedade de
consciencializacdo é fundamental no processo de transicdo dessa familia. Os familiares ao
reconhecer sua situacdo, favorecem seu engajamento, demonstrado pelo envolvimento no
processo, caraterizado pela interagdo com o enfermeiro e demais profissionais de saide. Desta
forma, esta familia fica mais suscetivel para receber informacdes e compartilhar suas ddvidas
na intencdo de desenvolver a confianga e maestria para cuidar da crianca com cancer no

domicilio.

O processo de transi¢do do cuidado do hospital para o domicilio pode ser influenciado
por condicionantes facilitadores ou inibidores sendo estes: pessoais (relacionados a crianca
com cancer e sua familia), ao contexto social (sociedade) e comunitario em que ela esta
inserida (Meleis, 2010).

As condigdes pessoais de transicdo incluem: significado, crencas e atitudes, situacdo
econdmica e preparacdo e conhecimento sobre a situacdo e o que esperar durante a transicao,
assim como as estratégias adotadas que Ihe podem ser Uteis para lidar com a situacdo (Meleis,
2010).

Neste estudo, podemos considerar os fatores condicionantes facilitadores pessoais

como: anotacdes de davidas pelos familiares (preparagdo) e a observagdo dos cuidados



65

realizados pelos profissionais de salde na tentativa de reproducdo no domicilio (atitudes e
busca do conhecimento).

Entretanto, os condicionantes inibidores comunitarios foram: falta de material
educacional por escrito de suporte para o cuidado domiciliar; transmissdo de orientacGes
apenas para um membro da familia e condicionante inibidores pessoais: vergonha do familiar
ao perguntar para esclarecimento de suas davidas.

Ainda para Meleis, (2010) das condicdes de transicdo facilitadoras e inibidoras vao ao
encontro dos padrfes de resposta. Esses padrdes sdo definidos por indicadores do processo
como sentir-se ligado (ter vinculo aos profissionais de salde); buscar informacdo (perguntas
dos familiares aos profissionais), interagir para esclarecer (sentir-se a vontade para esclarecer
duvidas) e a criacdo de estratégias para desenvolvimento de confianca e coping (observacao
do cuidado realizado pelos profissionais no hospital para reproducéo no domicilio, anotacdes
de duvidas) sdo fundamentais e auxiliam o enfermeiro a identificar se a transi¢cdo encontra-se
em direcdo a saude ou em vulnerabilidade permitindo-os a intervengdo precoce em busca de

resultados saudaveis e padrdes de resposta.

A literatura aponta que as familias reconhecem a importancia do envolvimento da
equipe multiprofissional nas orientacdes para alta visando o cuidado a crianca pelo familiar
cuidador. Porém destacam o enfermeiro como um elo, o profissional educador que atua
continuamente junto a familias, sendo um facilitador na identificagdo de dificuldades

enfrentadas por elas (Silva-Rodrigues et al, 2019).

Nesta perspectiva, Meleis (2010) destaca, o enfermeiro sendo o principal cuidador do
cliente e sua familia, torna-se o profissional mais preparado para auxilid-la no processo de

transi¢do, uma vez que potencializa a aprendizagem e a aquisi¢ao de novas experiéncias.

Sendo assim, o enfermeiro ajuda as pessoas a vivenciarem 0 processo de transi¢ao
cuidando para que seja assegurada uma boa adaptacéo e conseguirem transicionar de forma
saudavel (Meleis, 2010).

Todavia na prética assistencial e nas funcfes que assume (gerenciamento do cuidado,
da equipe de enfermagem, da assisténcia direta a crianca e sua familia) o enfermeiro pode

apresentar dificuldade para desenvolver a dimensdo educativa em sua plenitude e sequer
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permite que se avalie quanto essas orientagdes foram compreendidas pelas familias (Kuntz et
al., 2021).

O enfermeiro como educador tem a responsabilidade de preparar a familia para a
participacdo ativa no processo de cuidado a crianga. Para tanto, necessita de conhecimento,
recursos, tempo e apoio adequado para esta finalidade. Para uma pratica educacional efetiva,
ndo basta apenas identificar as orientacGes essenciais, é necessario também qualificar os

métodos utilizados para tal (Silva-Rodrigues et al., 2019).

Diante dos obstaculos, Hockenberry et al. (2021) ainda retrata que ha uma falta de
material educacional padronizado e de abordagem para fornecer educacéo aos familiares de
criancas em tratamento onco-hematoldgico. Pais relatam dificuldade com a complexidade das
orientacdes, contribuindo para a inseguranca do familiar no desenvolvimento do cuidado no

domicilio, conforme também apresentado pelos participantes desta pesquisa.

Neste sentido, tecnologias educacionais, que possam ser acessadas no domicilio, foi
uma demanda apresentada neste estudo. Essas tecnologias, podem auxiliar na transmissao de
orientacdes, oferecendo um material de suporte aos familiares de criangas em tratamento onco-
hematoldgico, pois sdo ferramentas Uteis e importantes a serem utilizadas no processo de ensino

que cerca a assisténcia de enfermagem (Nes et al., 2021).

Portanto, a funcdo da tecnologia € auxiliar na aquisicdo de novas habilidades e
potencializar as j& existentes, além de estabelecer uma relacdo entre o processo de
aprendizagem e a aplicacdo a préatica, por meio de técnicas, oficinas, cartilhas e meios
tecnologicos, visando auxiliar o profissional de saude na transmissdo dos saberes e capacitar o

familiar cuidador a assumir o protagonismo do cuidado (Nes et al., 2021).

Os familiares cuidadores deste estudo, apontam necessidades de orientacdo para o
cuidado domiciliar das criancas em tratamento onco-hematologico. Sobre essa tematica, Silva-
Rodrigues et al. (2019), esclarece que para essa pratica acontecer, deve-se levar em
consideracdo as necessidades e as particularidades de cada paciente e sua familia, no que se
refere a capacidade e ao tempo necessério para a compreensdo das orientagdes, bem como as

condigdes sociais, educacionais e econdémicas adequando as recomendacdes as suas realidades.
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Paulo Freire, (2005) ressalta que no processo educacional, os conhecimentos e
contetdos transmitidos devem ser fundamentados na dialogicidade, ou seja, reconhecendo as
diferencas de cada uma das partes, tendo em mente que ambos s&o sujeitos, ndo podendo ser

reduzidos a condicédo de objeto um do outro.

Portanto para a atuacdo do enfermeiro como agente educador é necessaria uma
aproximacéo com as ideias de Paulo Freire, (2005) no qual afirma que os educandos séo agentes
relacionais e dialdgicos e estdo em constante interacdo ao meio social em que estdo inseridos.
Neste sentido torna-se importante o enfermeiro proporcionar um ambiente de construcdo de
saberes, pautado na dialogicidade, respeitando as diferencas e limitacdes de cada familiar

visando atender suas necessidades.

Diante do exposto, entendemos que para proporcionar uma transi¢cdo hospital-casa de
forma efetiva, o enfermeiro deve planejar a alta, pautar a sua pratica profissional através do
didlogo, reconhecendo as fragilidades das familias adequando a transmissdo de saberes de

acordo com o entendimento de cada uma delas.

Para tanto, utilizar recursos tecnoldgicos de facil compreensdo, € uma demanda
requerida pelas familias deste estudo, e que poderiam auxilid-las a desempenharem o cuidado

domiciliar com seguranca e de forma efetiva.

4.3.1.2 - Bloco Tematico 2 - OrientacGes dos enfermeiros aos familiares de criancas em
tratamento onco-hematoldgico na transi¢cdo hospital-casa.

Este bloco temético é composto pelas classes 7 e 6 respectivamente e destaca as
orientacGes dos enfermeiros para o cuidado domiciliar visando um padrao de resposta saudavel

e indicadores de processo de transi¢ao positivos.

A classe 7, apresenta 17,4 %, equivalente a 90 seguimentos de texto, na qual as formas
ativas representadas por x? > 3,84% em ordem decrescente foram: cateter, molhar, curativo,

mexer e braco.

Nesta classe destaca-se o enfermeiro como o agente educador de familiares de criancas

em tratamento onco-hematoldgico, sendo este 0 protagonista no processo de orientacdo quanto
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aos cuidados com o cateter de longa permanéncia no domicilio, que por vezes restringe a

atividade social da crianga e seu modo de viver, conforme os discursos a seguir.

O enfermeiro falou que ndo podia ficar cogando, ndo podia fazer esforgo, forgca com
0 brago, ndo podia andar de bicicleta, correr, pular, pegar sol, tomar banho de piscina,
porque podia dar infeccéo e perder o cateter. (**** *fam_09 *cat_02 *fase_03)

O enfermeiro me orientou, explicou como fazer na hora do banho os cuidados para
ndo molhar, ndo puxar, ndo ficar mexendo o cateter [...] (**** *fam_05 *cat_02
*fase_02)

No dia anterior que ele colocou o cateter o enfermeiro foi na enfermaria e orientou 0s
cuidados com o cateter que a gente tinha que ter quando ele fosse para casa marcou o
retorno dele para fazer o curativo. (**** *fam_08 *cat_02 *fase_01)

Se o curativo estiver soltando é para reforcar com micropore e trazer logo para o
hospital se tiver muito solto, eu tenho todo um cuidado para nédo pegar infeccéo e ndo
perder esse cateter [...] (**** *fam_10 *cat_02 *fase_01)

Se sangrar, sair secrecdo, que era para vir ao hospital imediatamente para refazer o
curativo tinha que observar o tempo todo [...] (**** *fam_17 *cat_02 *fase_03)

Portanto neste estudo, através das falas dos familiares, foi possivel identificar o processo
de transicdo salde-doenca, no qual a familia e crianca passam. Acrescida pela transi¢do
situacional, ao enfrentar os desafios para o cuidado com o cateter de longa permanéncia no
domicilio, o que também restringiu algumas atividades sociais da crianga e seu modo de viver,

como: andar de bicicleta, correr, pular, pegar sol e tomar banho de piscina.

O diagnostico do cancer causa mudancas na vida da familia e das criancas que precisam
se readaptar a nova realidade. Nesta perspectiva, a teoria de Meleis, (2010) ressalta que todas
as transicdes desencadeiam mudancas na vida das pessoas e muitas vezes estd associada aos
eventos criticos, que modificam percepgdes, ideias, relacbes, identidades e rotinas. O
diagnostico de cancer em um membro da familia € considerado um evento critico, despertando

mudancas significativas na vida do individuo e sua familia.

Na literatura, pesquisas também reforcam a fala dos participantes deste estudo, conforme
apresentado por Correa et al. (2020), ao afirmar que as especificidades dos cuidados

relacionados ao cateter venoso no ambiente domiciliar e o tratamento do cancer, ndo € uma
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pratica de expertise das familias, necessitando, portanto, das orientacdes dos enfermeiros. O
uso deste dispositivo, causa limitaces fisicas, sociais e emocionais comprometendo o cotidiano

e a interacdo social das criangas em tratamento onco-hematoldgico.

Proporcionar a alta e minimizar as dificuldades no regresso para casa, sustentam-se na
capacitacdo e reconhecimento de que familiares deverdo se apropriar e executar procedimentos
com complexidade técnicas, causando alteracdo nas identidades, papéis, relacdes, habilidades
e padrGes comportamentais necessarios a adaptacdo de uma nova experiéncia transacional
(Meleis, 2010)

O estudo de Lopes et al. (2020) aponta que o brincar é uma forma de trazer a diversédo,
mas o0 uso do cateter de longa permanéncia durante o tratamento e na transicao situacional
impOe restricbes neste brincar. Em decorréncia das limitacbes impostas pelo céncer,
caracterizando-o como um evento modificador da rotina de “ser crianga”, o brincar proporciona
momentos alegres e divertidos. Entretanto, conforme relato dos participantes, algumas
brincadeiras tiveram que ser interrompidas ou modificadas pelo uso do cateter e tratamento do

cancer.

Diante do exposto, tem-se que a dificil rotina de uma crianca em tratamento onco-
hematoldgico e o0 uso de dispositivos tecnoldgicos interferem na sua capacidade e no seu desejo
de brincar. Portanto, as atividades lGdicas sdo importantes para o desenvolvimento da crianca e
necessitam de adequacdo. Assim, jogos de tabuleiro, bambolé, cartas e jogos eletronicos se
mostram como opc¢ao e devem ser sugeridas pelo enfermeiro como orientacdo para esta nova
realidade (Lopes et al., 2020).

Os cateteres de longa permanéncia nessa clientela sdo indicados para coleta de sangue
frequente, administracdo de quimioterapia, hemocomponentes e antimicrobianos. Permanecem
durante todo o tratamento onco-hematoldgico e destacam-se como qualidade de vida, uma vez
que condicionam o tratamento da crianca com doenga crbénica em regime domiciliar e

ambulatorial (Correa et al., 2020).

Em contrapartida, o uso dos cateteres de longa permanéncia podem causar complicacfes
e comprometer a continuidade de seu uso durante o tratamento, caso o paciente ndo adote

medidas preventivas no domicilio para este fim (Yanli Xie et al., 2023). Entretanto, através da
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fala dos participantes, identificou-se que estavam orientados, cientes da possibilidade de
intercorréncias e de como agir para evitar complicagcbes com os cuidados com o cateter no

domicilio.

E conveniente destacar a ideias de Meleis (2010), ao afirmar que a interacio entre pais e
enfermeiros, baseada na ajuda, parece permitir a identificacdo, esclarecimento e
reconhecimento dos significados e dos comportamentos desenvolvidos em resposta ao processo

das vivéncias.

Desse modo, atraves dos participantes deste estudo, identificou-se condicdes
comunitarias de transicdo, tais como: apoio e suporte dos profissionais de satde, em especial 0
enfermeiro. As principais orientacdes de enfermagem transmitidas a familia foram: ndo molhar
0 cateter, ndo tomar banho de piscina, ndo andar de bicicleta, reforgar o curativo com micropore
caso estiver soltando, ndo fazer forgca com o braco, entre outras, sendo estas intervengdes

primordiais para facilitar o processo de transicdo para o domicilio.

Nesta perspectiva, Meleis (2010) ressalta que o enfermeiro € o profissional facilitador do
coping parental, promotor da sua resiliéncia e do seu bem-estar, visando bons indicadores de
resultado, caracterizado pela competéncia de maestria. Destacada na fala de um participante,

no qual relata todo um cuidado com o cateter para ndo adquirir infecgéo.

Apesar das complicacdes como a hiperemia no local de insercdo, dor e oclusdo do limen
ndo serem totalmente evitaveis, métodos para reduzir a incidéncia estdo disponiveis e 0
enfermeiro como agente educador possui um papel importante na prevencao de complicacdes,
capacitando e auxiliando a familia no cuidado domiciliar (Yanli Xie et al., 2023). Haja vista,
0s participantes desse estudo que mostraram -se orientados pelo enfermeiro como cuidar deste

dispositivo tecnoldgico em casa.

Nesta perspectiva, Yanli Xie et al. (2023) aponta que o enfermeiro é o profissional
responsavel por disseminar o conhecimento para as familias em tratamento onco-hematoldgico.
Portanto a educacdo em salde faz parte do cotidiano deste profissional e deve estar direcionada
para aumentar o conhecimento sobre o cateter de longa permanéncia, melhorar o autocuidado
e auxiliar o familiar cuidador na deteccéo precoce de complicac@es, a fim de manter 0 acesso

Venoso seguro e eficaz.



71

Neste sentido, no adoecimento, a crianca e sua familia passam pela transicao situacional,
no qual adaptacOGes e novos saberes serdo necessarios para continuidade dos cuidados no
domicilio e adequacdo a nova realidade. Neste prisma, o enfermeiro auxilia as familias em

transicdes, mediando alteracdes e condigdes no cotidiano dos individuos (Meleis, 2010).

Portanto, diante de inumeras dificuldades, adaptacdes, restricdes e abdicacBes que
permeiam o tratamento oncolégico, o enfermeiro auxilia as familias que estdo a vivenciar o
processo de transicdo através de uma escuta atenta e considerando as dificuldades de cada uma

delas.

Desta forma, as orientac6es devem ser moldadas de acordo com a realidade de cada
familia, sempre pautadas no que pode ser feito e o que é possivel, capacitando-as sem prejuizo

do cuidado domiciliar e centrado também nas necessidades da crianca (Yanli Xie et al., 2023)

A classe 6, apresenta 13,9% dos 72 seguimentos de texto, na qual as formas ativas
representadas por x? > 3,84% em ordem decrescente foram: comer, fruta, alimentagdo, comida

e cozido.

Nesta classe os familiares apresentaram as orientacGes recebidas em relacdo a
alimentacdo durante o tratamento quimioterapico, destaca-se nas falas abaixo a mudanca nos
habitos alimentares apds o diagnostico e inicio do tratamento e que devem ser mantidas na

transicdo hospital-casa, conforme os trechos a seguir:

Teve que mudar tudo, todo o cardapio, ela s6 come agora coisas cozidas, teve que
readaptar a alimentacgdo, nos ja ndo éramos de comer [alimentos cozidos] sempre, SO
as vezes, mas agora eu sempre como. (**** *fam_02 *cat_02 *fase_02)

[...] em casa antes era tudo frito, agora, é tudo assado nos s6 cozinhamos o que ela
pode comer, entdo a alimentacdo da familia mudou também. (**** *fam_12 *cat_02
*fase_02)

[...] foi orientado para ndo comer na rua, priorizar comer em casa porgue ndo sabe a
procedéncia, levar para rua o que ele for comer, ndo comer nada cru, s6 coisas que
levem ao fogo, fruta so de casca grossa, de preferéncia cozida. (**** *fam_13 *cat_01
*fase_01)
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N&o podia guardar a comida na geladeira e dar a ela, era fazer e comer para nao
pegar infecgdo [...] (**** *fam_16 *cat_01 *fase_03)

[..] procura dar alimentos saudaveis, evitar fritura, a alimentacéo dele foi o que mais
me preocupou, porque eu queria que ele comesse mais saudavel, mas ele ndo aceita
bem, reclama. (**** *fam_19 *cat_02 *fase_03)

Nos discursos dos participantes deste estudo, apontam mudancas alimentares de toda a
familia, através da aquisicdo de habitos mais saudaveis e com alimentos preparados proximo a
hora da ingestdo, o que contribui para a seguranca alimentar, evitando contaminacgdo e

desnutricéo.

Para tal, diante do discurso dos familiares destaca-se as ideias de Meleis, (2010) quanto
as propriedades da natureza da transicdo, que estdo interrelacionadas em um processo continuo.
Estas propriedades sdo evidenciadas pela consciencializagdo deste familiar, caracterizada pelo
envolvimento de toda a familia (engajamento), no que tange a mudanca de habitos alimentares
e rotina (respostas a mudanca), diante de um evento critico (a restri¢cdo alimentar e preparo dos

alimentos).

E compreensivel que a presenca do cancer representa uma condicdo extremamente
estressante para o organismo, que exige desempenho adequado para o enfrentamento da doenca.
As neoplasias podem resultar em alteragdes no organismo, como dificuldade na percepcao do
paladar e da temperatura dos alimentos, junto com o aparecimento de complicacdes orais
pertinentes ao tratamento quimioterapico, levando a perda do apetite e, consequentemente,

mudancas no comportamento alimentar (Tripodi et al., 2023).

Ademais, o tratamento quimioterapico também leva o paciente a uma condi¢do de
neutropenia, no qual h4 uma diminuicdo da imunidade, deixando a criangca vulneravel a

aquisicdo de infeccdes e evolugdo de doengas (Costa et al., 2022).

Portanto a alimentagdo de uma crianga em tratamento quimioterapico consiste em ter
uma condicao de higiene eficiente, com utensilios bem higienizados para o preparo adequado
dos alimentos, lavando frutas e vegetais imediatamente antes do consumo, preferindo alimentos

assados ou cozidos e evitando alimentos crus (Bonilla — Marciales et al., 2019).
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Também recomenda-se evitar alimentos, cujo preparo seja duvidoso, priorizar alimentos
com embalagens individualizadas para consumo Unico e laticinios somente pasteurizados. A
agua deve ser mineral, engarrafada e se for potéavel, deve ser fervida. Todo esse cuidado visa
garantir uma alimentag&o livre de microrganismos visando a prevencédo de infeccGes (Costa et
al., 2022).

Portanto, o preparo e o estado nutricional adequado durante o tratamento do cancer vem
sendo reconhecido como parte integrante de uma variedade de medidas de resultados de saude,
incluindo a sobrevivéncia global, a tolerancia ao tratamento e a qualidade de vida (Joffe; Ladas,
2020).

A prevaléncia da desnutri¢do entre criancas e adolescentes com cancer é estimada em
75%. Portanto, a ma nutricdo, pode ter impacto ndo s6 na eficacia dos tratamentos e nos
resultados, mas também na qualidade de vida dos pacientes e das suas familias (Joffe; Ladas,
2020; Tripodi et al., 2023).

Acredita-se que durante o tratamento 15,7 % das criancas apresentam transtornos
alimentares relacionados a recusa alimentar e ingestao diminuida e mais prevalente em criangas
mais novas, quase uma em cada trés criangas menores de oito anos demonstraram este tipo de

problema alimentar (Brinksma et al., 2020).

Desta forma, promover a ingestao alimentar adequada na crian¢a com cancer diante de
tantas dificuldades e restri¢cbes impostas pela doenca € uma tarefa desafiadora para profissionais
de saude e a familia. No qual cabe aos profissionais de satde envolvidos na questdo, auxiliar o
funcionamento familiar adaptativo e o ajuste & doenca, através do envolvimento em praticas
diarias previsiveis e rotinas familiares, buscando melhorar o relacionamento entre pais e filhos

para conseguir resultados satisfatorios (Bates et al., 2023).

Embora muitos fatores estressantes do diagnostico e tratamento do cancer ndo podem
ser modificados, as regras e rotinas familiares sdo comportamentos modificveis que podem
melhorar as habilidades das familias para lidar e se adaptar a um novo diagnéstico de cancer,

como podemos observar nas falas dos participantes (Bates et al., 2023).
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O diagnostico de cancer leva paciente e familia a mudancas em sua rotina, nos papeis
até entdo desempenhados. Quando o paciente oncoldgico € uma crianca, seus familiares
cuidadores passam a enfrentar uma nova rotina de decisdes e novidades, mas buscam enfrenta-
la positivamente, sempre objetivando proporcionar os recursos fisicos e emocionais
fundamentais para minimizar os efeitos produzidos e temidos pela doenca na crianga
(Christensen; Carlsen, 2021)

Esta condigdo requer por parte dos familiares, a incorporacdo de conhecimentos, a
alteracdo do seu comportamento e a mudanca na defini¢do de sua identidade corroborando para
uma transicao situacional, no qual o enfermeiro através das intervencdes de enfermagem
auxilia-os a passarem pelo processo de transicdo e a adquirirem bons padrbes de resposta
(Meleis, 2010)

Portanto, a educacdo familiar como intervencédo de enfermagem, aumenta o poder de
recuperacdo, adaptacdo e a possibilidade de ajustes aos estressores da vida. A familia, desse
modo, deve receber suporte ndo apenas para aprender a cuidar do paciente, mas, sobretudo, para
enfrentar, compreender e compartilhar a situacdo da doenca ou deficiéncia e conseguir lidar
adequadamente com seus proprios problemas, conflitos, medos e aumento das

responsabilidades (Christensen; Carlsen, 2021).

O cancer infantil, portanto, exige dos profissionais e, especialmente, da equipe de
Enfermagem Pediatrica Oncoldgica, conhecimentos sobre como funciona a dinamica familiar
diante do diagndstico do céncer na crianga, para assim buscar aprimorar o cuidar, a
responsabilidade, a sensibilidade, a capacidade de escutar, oportunizando a expressdo de
sentimentos sem pré-julgamentos ou censuras, adaptando sua oferta de cuidados as

necessidades daqueles que experienciam esse diagndstico (Bates et al., 2023).

4.3.1.3 — Bloco Tematico 3 — Condicdes facilitadoras e inibidoras da transicdo hospital-

casa de criangas em tratamento onco-hematoldgico.

Este bloco tematico serd composto pelas classes 1, 4 e 5, sendo intitulado: “Condicdes
facilitadoras e inibidoras da transicdo hospital-casa de criangas em tratamento onco-
hematologico”, e serdo apresentadas as condicdes facilitadoras e inibidoras da transicdo sob a
Gtica da Teoria das Transi¢cdes de Meleis.
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A classe 1, apresenta 16,0 % dos 83 seguimentos de texto, no qual as formas ativas que

apresentam o x* > 3,84 em ordem decrescente sao: deus, medo, ficar, passar e conseguir.

Nesta classe, através dos discursos dos familiares nota-se sentimentos ambiguos de
felicidade por retornar com sua crianga para casa € de medo, preocupacdo e inseguranga em
relagdo ao futuro diante do diagndstico do cancer e uma nova realidade. Palavras que expressam
a religiosidade e espiritualidade também foram apontadas como uma fonte de apoio emocional
por alguns familiares diante da situacdo de doenga. Abaixo, as falas dos familiares referentes a

esta classe:

deus também esta me ajudando muito tenho muita fé, eu creio muito no senhor que
ele ja curou meu filho, ele ja esta curado falta pouco para nossa vitoria chegar****
*fam_04 *cat_02 *fase_03

(...) eu so pensava que minha filha ia morrer, eu ndo conseguia comer nada so bebia
café, emagreci 30 quilos, eu tinha medo de tudo, paralisei, ndo deixava ninguém
chegar perto, nos tivemos que se readaptar eu moro ha 4 horas daqui**** *fam_07
*cat_02 *fase_02

eu fico pensando meu deus sera que vai ficar tudo bem? eu fico com medo, mas sempre
cuidando, fico medindo temperatura dele, vendo saturacéo, procurando fazer tudo o
gue me ensinaram **** *fam_14 *cat_02 *fase_01

cuidar do meu filho em casa foi uma mistura de sentimentos nds estdvamos muito
felizes, mas também muito apreensivos se acontecer alguma intercorréncia tem que
voltar para 0 hospital Fhxk *fam_13 *cat_01 *fase 01

no inicio a gente fica muito perdido e pensa meu deus, o que eu vou fazer agora,
senhor, me ajuda, mas depois quando vai passando o tempo a gente respira e pensa
calma ndo é o fim **** *fam_05 *cat_02 *fase_02

Para as familias participantes deste estudo, os significados positivos da transicdo foram:
fé na crenga de que Deus deixara tudo bem, na ajuda do “senhor” em relagédo ao futuro de seus
filhos e inicio do tratamento. A presenca de condicdes facilitadoras (espiritualidade), perante a
experiéncia de transicdo, afeta positivamente o envolvimento parental, permitindo o
desenvolvimento de maestria e integracdo fluida da identidade dos pais de uma crianca com

necessidades especiais (Meleis, 2010).
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Em contrapartida, nesta pesquisa diante dos discursos dos familiares, podemos constatar
0 sentimento de medo, apreensdo, sensacdo de se sentir perdido, mistura de sentimentos e
paralisacdo como condi¢Bes pessoais inibidoras, no qual dificulta o processo de transicao.
Assim, o estudo de Vaz et al. (2021) aponta fatores de vulnerabilidade em familias, cujos filhos
tém doencas crénicas, como o cancer. Sendo algumas delas: os sentimentos de inseguranca, 0
medo de perder o filho, as dificuldades econdmicas, a auséncia de espacos de dialogo e de
escuta, as dividas acerca do diagnostico.

Portanto, as experiéncias transacionais séo influenciadas por condi¢des que podem ser
facilitadoras ou inibidoras, derivando ndo so das caracteristicas individuais (pessoais), mas
também da comunidade (comunitérias e hospitalar) em que a crianca e sua familia estdo

inseridas e da sociedade em geral (Meleis, 2010).

Corroborando com as falas dos participantes Kuntz et al. (2021) alega que diversas
emocdes sdo experenciadas pelas familias ao receber o diagndstico de céncer, tais como:

sentimento de inseguranca e medo do futuro séo comuns.

O céancer é uma doenca estigmatizada, causa um grande impacto na vida individual e
social das pessoas, sendo comum ser vinculada a morte. Portanto, muitas familias buscam
estratégias ao enfrentar a doenca apoiada na fé e no conforto em Deus para aliviar o sofrimento
(Bomfim; Oliveira; Boery, 2024).

Evidéncias tem mostrado que a religiosidade e a espiritualidade? podem contribuir de
forma positiva no processo de salde doenga e no enfrentamento das adversidades da vida
(Marinho; Silva, 2024). Ainda para Meleis (2010) entre as condi¢bes pessoais estdo 0s
significados (o cancer de um filho), as crencas, compreendidas pela religiosidade e
espiritualidade e sentimentos de medo e de inseguranca em relagdo ao futuro.

2 A religiosidade é compreendida pela pratica e crenca em uma religido, sendo praticada em um
ambiente religioso ou de forma individual de rezar ou orar. Ja a espiritualidade consiste em uma
relacdo pessoal com um ser superior em que a pessoa busca significados e propdsitos
fundamentais da vida, a qual pode ou ndo envolver religido (FORTI; SERBENA; SCADUTO,
2020)
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Nesta perspectiva, para uma transicdo saudavel, o enfermeiro pode lancar mao de
estratégias baseada nas crengas e comportamentos religiosos dos familiares para mitigar
sentimentos de medo e inseguranca que surgem em situacdes de estresse, como o diagndstico
do cancer visando a resolucédo de problemas com padr&es de resposta positivos (Marinho; Silva,
2024).

O enfermeiro, o profissional que estabelece uma relacdo interpessoal de ajuda,
responsdvel por gerir o cuidado, estabelecer prioridades, prover informacdes acerca do
tratamento e os efeitos decorrentes deste, auxilia a familia no desenvolvimento da maestria e
avalia a resposta dos familiares diante das complexas necessidades apresentadas por estes.
Desse modo, entende-se, que a atuacdo efetiva do enfermeiro frente aos pacientes oncoldgicos
e suas familias deve contemplar mdaltiplas a¢fes, como educador, avaliador das respostas
apresentadas, assim como fornecer conforto e apoio as familias que estdo em processo de

transicdo (Silva; Bezerra, 2020).

Considerando que os individuos necessitam de cuidados que englobem dimensdes
fisicas, emocionais e espirituais, sendo esta ultima com capacidade de influenciar as atitudes e
decisbes dos seres humanos tornando-os particularmente fortes em tempos que a doenga ameaca
a vida. Assim, o enfermeiro ao utilizar a religiosidade e espiritualidade em sua pratica
assistencial holistica reforca os principios de harmonia e unido, espelham pacientes a
encontrarem forcas para enfrentar situagfes dificeis, os ajudam na adesdo ao tratamento, além

de fornecer esperanca e estimulo ao individuo a lutar pela vida (Campos; Oliveira, 2022).

Em contrapartida, o enfermeiro que ndo possui compreensao sobre a espiritualidade e
religiosidade, sente-se despreparados em sua pratica profissional para lidar com as adversidades
da vida e o sofrimento humano, tendo dificuldades na abordagem do tema, o que impede de
oferecer conforto e cuidado espiritual as familias e ao paciente, refletindo negativamente na
integralidade do cuidado de enfermagem prestado (Campos; Oliveira, 2022).

A Ultima classe a ser apresentada neste bloco tematico, a classe 4 reuniu 62 seguimentos
de texto, o que representa 12% do corpus total de andlise deste estudo. As palavras “escola”,

“sentar”, “amigo”, “falta” e “frequentar” foram listadas em ordem decrescente de frequéncia

entre as formas ativas que apresentaram x* > 3,84.
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Esta classe evidenciou a tematica acerca do isolamento social experenciado pelas criancas
pelo tratamento do céncer e implicacbes para os relacionamentos interpessoais diante do
preconceito sofrido pelas alteragfes corporais impostas pela quimioterapia.

Nesta classe, através dos discursos dos familiares destaca-se a condi¢do social inibidora de
transicdo, o isolamento social, devido ao afastamento da escola, dos amigos e parentes, assim
como o preconceito sofrido diante da queda de cabelo imposto pela doenca e seu tratamento.
Em contrapartida, nota-se, as estratégias adotadas em parceria com a escola de algumas familias
para dar continuidade as atividades escolares e minimizar o dano durante o tempo de

tratamento, sendo uma condigdo social facilitadora do processo de transicéo.

A seqguir, os discursos dos familiares de criancas em tratamento onco-hematolégico,

referente a classe 4.

meu filho teve que sair da escola, se distanciar dos amigos e fazer os exercicios da
escola em casa eu busco na escola e levo para ele, n6s deixamos poucos amigos ver
ele, mas ficou bem restrito ndo é como antes e ele sente falta **** *fam_15 *cat_02
*fase 02

no inicio precisou sair da escola, sentiu falta dos amigos, sofreu preconceito dos
amigos e primos quando perdeu os cabelos, se isolou, sofreu muito, ndo podia sair de
casa so para vir para o hospital **** *fam_16 *cat_01 *fase_03

como ela estava sempre com a imunidade baixa ndo tem como ir a escola, entdo ela
tem aula online e eu pego os exercicios na escola para ela fazer em casa
*x** *fam_10 *cat_02 *fase 01

ela sente falta dos amigos, das professoras e da escola, a médica falou por enquanto
a escola nédo pode, nem as festas das amigas, nem ir shopping **** *fam_02 *cat_02
*fase_02

ela ficou recebendo os deveres em casa e quando ficava internada ela tinha aula no
hospital também néo ficou sem aula nenhuma a professora passava as provas e ela
fazia, a professora daqui ajudou muito**** *fam 07 *cat 02 *fase 02

Ao receber o diagndstico do cancer, a vida social das familias também é afetada, pois
a baixa imunidade da crianca imposta pelo tratamento, gera a necessidade de isolamento em
busca da garantia de saude ao filho, assim como aconteceu com as criancgas participantes deste
estudo. As internacbes e acompanhamento em centros especializados contribui para um

distanciamento entre o cuidador e os demais membros da familia e consequentemente, a
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interacdo social da crianca no meio social em gue vive, em especial a escola e amigos (Silva
etal., 2023).

Meleis (2010) reforca a ideia de que as condigdes comunitarias, tal como as sociais,
também podem apresentar grande influéncia no desenrolar da transicdo. Nesta classe
destacamos as condi¢fes comunitérias de transicdo a escola desempenhando um papel
importante na promocéo do desenvolvimento social e intelectual, em parceria com a familia,
no que tange ao apoio, estimulo e motivacdo da crianga em manter o aprendizado em casa
através de aulas on-line, provas e exercicios. J& as condi¢Ges sociais destacamos o
distanciamento e isolamento social imposto pela doencga durante o tratamento, no qual causa

um impacto na vida dessas criancas e sua familia.

Na fase de transicdo hospital-casa, o isolamento social surge como uma questdo
sensivel, que causa preocupacdes diversas sobre seus efeitos negativos para o desenvolvimento
infantil, o que pode trazer implicagdes para o bem-estar emocional e social das criangas e seus
familiares (Meleis, 2010).

A privacdo de interacBes fora do ambiente hospitalar, a limitacdo das atividades
recreativas e educacionais e a impossibilidade prolongada de exercicio dessas atividades e de
convivio com outras criancas, podem vir a comprometer o alcance de melhores indices de
desenvolvimento socioemocional e cognitivo. A falta de estimulos adequados durante esse
periodo critico pode resultar em dificuldades adaptativas, comprometimento da linguagem e de
habilidades sociais, inclusive problemas de ordem emocional e comportamental a longo prazo

(Perosa; Padovani; Lopes, 2023).

Além disso, o isolamento social observado durante o processo de transicao hospital-casa
pode influenciar de modo negativo as relagdes interpessoais estabelecidas entre as criangas e as
pessoas proximas, trazendo impactos na sua capacidade de estabelecer vinculos significativos.
Dificuldades ou mesmo auséncia de interagcbes com 0s pares e limitagdo no compartilhamento
de experiéncias e sentimentos pode criar isolamento emocional, além de dificuldades na
expressao de emocdes e necessidades. Por conseguinte, podem ser afetadas a autoestima e a
confianga da crianga em si mesma, bem como intervir nas suas habilidades em serem

estabelecidos relacionamentos saudaveis no futuro (Cechinel-Peiter et al., 2023).



80

A escola, parte essencial da vida desde a infancia até a idade adulta, é o segundo e mais
importante ambiente social depois da familia, uma vez que contribui significativamente para
0 desenvolvimento cognitivo, académico e intelectual das criangas. Assim, na transi¢do
hospital-casa, 0 reingresso escolar é uma das questfes cruciais a serem consideradas. Em
funcdo das criancas diagnosticadas com cancer ficarem afastadas da escola, isso pode vir a
impactar negativamente o rendimento e aprendizado, bem como, as relacGes interpessoais
estabelecidas nesse espaco, 0 que pode provocar atrasos na formacao, repeticdo de ano e
dificuldades de concluséo dos estudos. Tal situagdo pode afetar negativamente a

autoconfianca e autoestima infantil (Arpaci; Altay, 2021).

No regresso a escola, as criangas tém dificuldades de se reinserir ao convivio escolar,
podendo restringir interacdes por medo de serem descriminadas ou excluidas. Mudancgas na
aparéncia fisica também dificultam o retorno a escola devido a preocupac¢des com as reacoes
de seus pares, conforme observado no discurso dos participantes desse estudo. Por certo, o
reingresso escolar constitui-se em um processo desafiador para criancas durante e apos o
fim do tratamento contra o cancer, o que deixa clara a necessidade de promocéo de cuidados
de apoio (Arpaci; Altay, 2021).

Nos Estados Unidos da América, por exemplo, as criancas geralmente ndo
frequentam a escola durante o processo de tratamento ativo por recomendag6es clinicas,
intensidade dos sintomas e riscos de infec¢do. Ao término, muitas familias preferem que
seus filhos reiniciem as atividades escolares em casa, 0 que comumente nao € tao eficiente
quanto as atividades presenciais (Arpaci; Altay, 2021). Por isso, a escola precisa participar
do processo de reintegracdo da crianga, buscando atender as necessidades educacionais (mas
também socioemocionais) especificas dessas criangas, no sentido de prevenir o fracasso

escolar e outros efeitos deletérios derivados dessa condicéo.

Neste processo, a familia precisa ser acompanhada e instruida pelos profissionais
sobre as melhores formas de decidir sobre a abordagem educacional e 0 momento propicio
de retorno. Da parte dos professores, esses exercem papel relevante na orientacdo dos
demais colegas de profisséo sobre a condigdo da crianca e preparacdo das demais criangas
da turma para um acolhimento saudavel, o que implica que esses profissionais devem ter

acesso a informacgdes sobre o histérico de tratamento e sobre 0 manejo da prépria doenca, a
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fim de facilitarem a aceitacdo social das criancas pelos seus pares. Como forma de resposta
a tal situacdo, programas de aconselhamento psicossocial podem melhorar o padrdo de
relacionamento e de comunicagdo entre pares, ajudando a manter e fortalecer amizades.
Além disso, servi¢os multidisciplinares de acompanhamento a longo prazo podem facilitar
os cuidados de transicdo hospital-casa (Mallmann; Souza; Becker, 2021; Arpaci; Altay,
2021).

Por sua vez, os enfermeiros podem ser um elo de comunicacao entre a familia e a
instituicdo de ensino. Essa colaboracdo com a equipe escolar pode se dar na elaboracdo de
um plano individualizado que considere as necessidades especificas da crianga, como
adaptac@es curriculares e atividades escolares de acordo com a sua capacidade fisica e
cognitiva (Bates et al., 2023; Carmo et al., 2021; Hockenberry et al., 2021).

Ademais, horarios flexiveis para estudo e pausas para repouso para evitar fadiga;
controle de infec¢des por meio do ensino e refor¢o da importancia da higiene das méos para
a crianca, colegas e funcionarios da escola; afastamento da crianca de colegas com doengas
infectocontagiosas, como gripes e resfriados; treinamento de professores e funcionarios para
reconhecer sinais de alerta, que possam indicar complicacdes (febre, cansago extremo,
sangramento ou dor); e recomendacdo da necessidade de refeicbes adequadas e seguras,
também fazem parte de um plano individualizado (Bates et al., 2023; Carmo et al., 2021;
Hockenberry et al., 2021).

Além disso, o enfermeiro pode orientar professores e demais membros da
comunidade escolar sobre a condicdo da crianca, promovendo um ambiente de compreenséo
e apoio, e ajudando a reduzir o estigma associado ao tratamento oncoldgico. Essa abordagem
integrada facilita ndo apenas o retorno fisico da crian¢a ao ambiente escolar, mas também
seu bem-estar emocional, garantindo que ela se sinta acolhida e segura durante esse periodo
de transicdo (Bates et al., 2023; Carmo et al., 2021; Hockenberry et al., 2021).

Também é relevante considerar as condigfes sociais inibidoras, como o estigma e 0
preconceito associado a prépria doenca, que podem vir a agravar o isolamento social das
criancas em tratamento, sendo uma importante condi¢do social inibidora da transicdo.,

conforme apontado pelo participante deste estudo (Meleis, 2010). A discriminacéo e a falta de
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compreensdo e sensibilidade por parte de membros de grupos e comunidades que circundam a
crianca acabam por reforcar sentimentos de excluséo e alienacdo, o que tem potencial para
tornar ainda mais desafiador o processo de reintegracao social, apés a liberacdo da crianca para
a sua residéncia, fato evidenciado no discurso dos familiares deste estudo. Tais fatores podem
contribuir para o desenvolvimento de uma identidade negativa associada a doenca, impactando

ndo apenas a crianca, mas também sua familia e sua rede de apoio (Semendric et al., 2023).

O preconceito, por exemplo, um dos aspectos reportados pelos participantes deste
estudo, constitui-se em um desafio social que pode ser enfrentado pelas criangas em tratamento
de cancer. Esse fendmeno possui fatores de risco referentes a relagdes de baixa qualidade com
colegas e afastamento/falta de amigos, além de timidez e ansiedade. Ser classificado como
“chato” por colegas ou ser “diferente” (por elevadas taxas de absenteismo escolar), fisicamente
pequeno ou fragil (por impacto do tratamento) sdo outros fatores. A propria condicao de “estar
doente” traz em si possiveis prejuizos cognitivos, emocionais e sociais resultados dos impactos

do céncer (Fardel et al., 2024).

Nesses casos de preconceito, as implicacdes de ser intimidado sdo significativas. 1sso
foi destacado por um familiar que relatou sofrimento e isolamento em casa de seu filho por
causa da alopecia. Comumente, as criangas experienciam sintomas de angustia, ansiedade,
depressdo, transtorno de estresse poOs-traumatico e baixa autoestima, como resultado dessa
situacdo. Isso pode limitar as oportunidades de apoio social e de serem estabelecidas amizades
potentes para se proteger contra o proprio preconceito. Dado ao potencial para um impacto
duradouro no campo psicossocial, no bem-estar e qualidade de vida, sdo necessarias estratégias
para prevenir ou reduzir tais efeitos neste grupo vulneravel (Fardel et al., 2024; Semendric et
al., 2023).

Como forma de exemplificacdo, participantes deste estudo relataram que iam até as
escolas buscar as atividades de seus filhos, assim como as provas, para que pudessem fazer em
casa. Além disso, seus filhos tinham aulas on-line e recebiam ajuda das professoras do hospital,
guando estavam internadas durante o tratamento e necessidade de isolamento social. Um estudo
ressaltou a importancia de serem pensadas em formas estruturadas e sistematizadas de
comunicacdo entre o hospital, a casa e a escola, a fim de promover orientacao das pessoas que

circundam a crianca durante o processo de tratamento. Isso envolve implementacao sistémica
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de diretrizes, vigilancia e rede de cuidados a serem delineadas por instituicGes governamentais
de assisténcia e de pesquisa, bem como sociedades de Oncologia Pediatrica. Na pratica, os
autores defendem a implementagdo de “passaportes de sobrevivéncia” digitais, que fornegam
as criancas em tratamento de céncer planos personalizados com base na historia clinica
individual (Semendric et al., 2023).

Promover medidas que envolvam a experiéncia do adoecimento para além do cenario
hospitalar, ou seja, nas novas vivéncias que as criangas e seus familiares irdo construir para
enfrentamento mais positivo de questdes complexas geradoras de ansiedade, angustia e
sofrimento, que estdo no bojo das mdltiplas transi¢cdes: da salde para a doenga, da vida
cotidiana para o ambiente hospitalar e, notavelmente, do convivio social habitual para o
isolamento domiciliar e reagOes de preconceito, o que claramente, vai exigir um processo de

adaptacdo e readaptacdo continua (Rabelo et al., 2022).

Diante dessas consideracdes, € evidente a necessidade de intervencGes mais abrangentes
e holisticas, que visem mitigar os efeitos do isolamento social durante a transi¢éo hospital-casa.
Nessa direcdo, compreende-se que programas que promovam apoio psicossocial as criancas e
suas familias, oferecendo suporte emocional, educacdo e recursos praticos, sdo fundamentais
para auxiliar no enfrentamento dos desafios decorrentes do isolamento social. Ademais,
iniciativas que busquem combater o estigma e promover a inclusdo social s&o estratégicas, no
sentido de serem criados ambientes que favorecam o desenvolvimento saudavel e a resiliéncia
das criancas em tratamento onco-hematolégico, tanto durante quando ap6s o periodo de

hospitalizacdo (Oliveira et al., 2024).

A classe 5, apresenta 11,8 % dos 61 seguimentos de texto, no qual as formas ativas que

apresentam o x> > 3,84 em ordem decrescente sdo: chegar, horério, familia, emprego e rotina.

Nesta classe, através dos discursos dos participantes, podemos destacar que o adoecer
da crianga contribuiu para a mudanga na dindmica familiar. A mudanca de rotina, saida de um
dos membros da familia do emprego, levando a diminuicédo da renda, foram alguns pontos de

destaque dessa classe.

A seguir destacamos os discursos dos familiares de criancas em tratamento onco-

hematoldgico referente a classe 5.
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minha esposa saiu do emprego para cuidar dela, eu tive que mudar meu horario no
trabalho para ajudar, fomos nos revezando, nos evitdvamos sair de casa, néo
recebiamos visitas falalaled *fam_03 *cat_01 *fase 03

eu era baba e ficava com muitas criancas em casa
agora depois do diagndstico eu precisei desistir de tomar conta das criangas porque
meu filho, ndo pode ter contato com muita gente e isso ajudou a diminuir a renda da
familia, era meu trabalho e agora nao posso mais
**x% *fam_15 *cat_02 *fase_02

a renda da familia diminuiu, sai do emprego, ganho pouco, tem que vir ao hospital
pelo menos 1 vez na semana, ndo pode pegar dnibus, tem que vir de uber e até minha
casa € caro, ndo tenho condicdes, por mais que separe um dinheiro para isso no més,
mas as coisas sao caras **** *fam_20 *cat_01 *fase 03

a nossa rotina mudou depois do diagndstico eu tive que sair do meu emprego para
cuidar dela, minha mé&e e minha irm& que me ajudam, continuaram trabalhando, mas
elas se organizaram no servico para poder me ajudar a cuidar dos outros irmaos ****
*fam_10 *cat_02 *fase 01

[...] nos mudamos para casa da minha irm4, eu trabalho em casa, sou confeiteira, mas

meu esposo saiu do emprego para ficar mais préximo da gente e ajudar a cuidar do

nosso filho. **** *fam_18 *cat_02 *fase_02

O tratamento do cancer impde a familia custos e mudanca de rotina. A crianca necessita
ir ao hospital com frequéncia para realizacdo de exames, consultas e internag6es. Muitas dessas
familias moram longe e precisam gastar Seus recursos com transporte, refeicGes e
medicamentos, além de garantir o sustento de toda sua familia, sendo uma condicionante que

dificulta o processo de transicdo (Oliveira, 2021).

A fala dos participantes, afirma essa condi¢cdo quando mencionam a falta de recursos
financeiros para subsidiar o tratamento da crianca (idas semanais ao hospital, impedimento de
locomocdo por meio do transporte publico). Neste estudo, 80% dos participantes tém
rendimentos entre 1 e 2 salarios-minimos e apenas 40% recebem beneficios subsidiados pelo
governo entre Bolsa Familia e o BPC- Loas (que consiste em um salario-minimo mensal a
pessoa com deficiéncia que comprove nao possuir meios de prover a propria manutengdo, nem

de té-la provida por sua familia) (Brasil, 2023).

Dentre os condicionantes pessoais de transicdo esta o status socioecondmico, se destaca

como um fator inibidor da transi¢cdo, uma vez que quanto mais baixo for esse nivel, mais
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vulneraveis a sintomas psicoldgicos e a eventos que dificultam a transicéo elas estardo (Meleis,
2010).

Deste modo, entendemos que a renda familiar é restrita e ainda necessita ser
administrada para providenciar as demandas impostas pela doenga. Observamos também que a
saida do emprego de um membro da familia para cuidar exclusivamente de seu filho, impacta

direta e negativamente no status socioeconémico.

Neste estudo, observou-se que no momento do adoecimento oncoldgico de sua crianga,
as maes foram identificadas como principais cuidadoras (75%) e em sua grande maioria
precisaram sair do seu emprego, levando a diminui¢do da renda familiar. Tal fato, vai ao
encontro do estudo de Ferreira da Silva; Santos da Hora; Ferreira da Silva Lima (2020) ao
identificar que apos a confirmacao diagndstica, sdo as mulheres que encerraram suas atividades
laborais para dedicarem-se exclusivamente ao cuidado/acompanhamento de seus filhos no

tratamento.

Por sua vez, neste estudo destacamos como uma condicao facilitadora do processo de
transicdo o apoio e a ajuda dos conjuges, tios e avos para garantir o cuidado domiciliar da
crianga, demonstrada na mudanca de horério no trabalho, assim como o revezamento entre
parentes para cuidar dos outros irmédos, a fim de que a mae possa acompanhar a crianga doente

no hospital.

O apoio e a ajuda de familiares e amigos pode facilitar a transi¢do, sendo definido como
condi¢Bes comunitarias (Meleis, 2010; Schumacher; Meleis, 2010). A familia pode ser tanto
um condicionante comunitario facilitador (fornecimento de apoio e ajuda) quanto inibidor da

transicédo (falta de envolvimento e iniciativa para ajudar), bem como um indicador do processo.

Portanto, uma rede de apoio, composta por diferentes pessoas pertencentes ao circulo
de convivéncia, no qual a pessoa adoecida esta inserida, torna-se importante como uma
estratégia para melhorar a qualidade de vida, tanto da crianga quanto dos membros da familia
no enfrentamento da doenca e na adaptacdo ao processo de transicdo (Borges; Souza;
Scorsolini-Comin, 2020).

A medida que os membros da familia se adaptam a nova situagdo, seus papéis e

responsabilidades podem mudar (Wright; Leahey, 2018). Cabe ressaltar o surgimento do cancer
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em um membro da familia provoca mudancas em toda sua estrutura. Meleis, (2010) completa
esta ideia afirmando que o ser humano esta, continuamente, a vivenciar periodos de transicao,

que podem levar, ou ndo, a habilidade para lidar com diversas mudancas que véo surgindo.

Portanto, o sistema familiar que convive com um diagnéstico de adoecimento crénico
vai ao encontro de desafios e tensGes que podem ocasionar uma desorganizagao nesse meio,
sendo necessario um processo de adaptacdo por parte da familia. Na fala dos participantes,
identificamos o engajamento de toda a familia no que tange a suprir as necessidades impostas
pela doenca de seus filhos, fato este vai ao encontro de indicadores do processo saudaveis de

transicdo (Rodrigues, et al., 2023).
4.4 — Quadro Sintese

Quadro 12 — Quadro sintese para melhor entendimento dos achados da pesquisa. Rio
de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

OBJETO DE ESTUDO: Demandas educativas-cuidativas de
familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico na
transicéo hospital-casa.

<

REFERENCIAL TEORICO: Transicéo Salide-
Doenca e Transicdo Situacional

2

OBJETIVOS DA PESQUISA:

1- Identificar as demandas educativas-cuidativas de familiares de criangas em
tratamento onco-hematoldgico na transicao hospital-casa. 2- Descrever as orientagdes
dos enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico na
transigdo hospital-casa. 3- Analisar os condicionantes facilitadores e inibidores de
criancas e familiares em tratamento onco-hematoldgico na transicéo hospital-casa.

2

METODO — Familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico. CENARIO:
Enfermaria de Hematologia e Ambulatério de um Hospital Universitario COLETA DE
DADOS: Entrevista Semiestruturada. ANALISE DOS DADOS: IRAMUTEQ

2V
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2V

RESULTADOS - Demandas educativas- cuidativas de familiares de criangas em tratamento onco-
hematoldgico e as estratégias adotadas para o cuidado domiciliar.

e Cuidado com cateter de longa permanéncia no domicilio;

e O que fazer em cada fase e quais sdo as proximas etapas do tratamento;

e Exames para que serve;

o Reacdes da quimioterapia;

¢ Manejo com alimentacdo, medicacdes prescritas e permitidas;

e Convivio da crianca na escola e;

e Orientages basicas para o cuidado.

e Anotacdo de ddvidas no domicilio para esclarecimento ao retornar para o hospital
e Observagdo dos cuidados no hospital para reprodugdo do domicilio;

e Observagdo diaria e atenta da crianga;

RESULTADOS - Orientacbes dos enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento onco-
hematoldgico na transi¢do hospital-casa.

e Cuidado com cateter de longa permanéncia no domicilio apos a alta-hospitalar;

e Marcacdo de retorno para realizar o curativo;

o Evitar fazer esforgo com o brago em que o cateter estivesse inserido;

e Evitar andar de bicicleta, correr, pular;

e Evitar pegar sol, mexer no cateter, tomar banho de piscina;

e Proteger o cateter na hora do banho para ndo molhar;

e Observar diariamente a saida de secrecdo ou presenca de sangramento;

o Evitar fritura, alimentos crus e frutas de casca grossa;

e Priorizar alimentos cozidos e assados, feitos em casa;

¢ Nao ingerir alimentos de procedéncia desconhecida, levar para a rua o que for comer.

e

RESULTADOS - Condicbes facilitadoras e inibidoras da transicdo hospital-casa de criancas em
tratamento onco-hematoldgico.

e Condicdes Pessoais facilitadoras da transicao: fé, religiosidade, crenca de que Deus deixara tudo bem,
na ajuda do “senhor” em relagdo ao futuro de seus filhos e inicio do tratamento;

e CondicBes Pessoais inibidoras da transicdo: sentimento de medo, apreensdo, sensacdo de se sentir
perdido, mistura de sentimentos, paralizacéo e status socioeconémico;

o Condicdes Comunitérias facilitadoras da transicdo: apoio e ajuda de familiares, escola no fornecimento
de exercicios para realizar em casa, provas e aulas on-line;

e Condicdes Sociais inibidoras da transicdo: Distanciamento e isolamento social imposto pela doenca e
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5 - CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo identificou-se as demandas de cuidados das criangas em tratamento onco-
hematol6gico e demandas educativas de seus familiares, sendo estas: como cuidar do seu filho
em casa apo0s a alta-hospitalar, como cuidar do cateter de longa permanéncia, o0 que fazer em
cada fase do tratamento e suas proximas etapas, para que servem 0S exames; reacdes da
quimioterapia; manejo com alimentacdo, medicacOes prescritas e permitidas; convivio da
crianca na escola e orientacdes basicas para o cuidado. Os familiares pontaram também a
necessidade e o desejo de receberem um material por escrito que pudesse orientar e nortear o

cuidado familiar.

Ao descrever as orientacdes dos enfermeiros, destacam-se as seguintes orientagdes: no
cuidado domiciliar com o cateter de longa permanéncia, tais como ndo molhar, evitar fazer
esfor¢co com o bragco em que o cateter estivesse inserido, evitar andar de bicicleta, correr, pular,
evitar pegar sol, mexer no cateter, tomar banho de piscina, marcacdo de retorno para realizar o
curativo e observar diariamente a saida de secrecdo ou presenca de sangramento e mudancas
nos habitos alimentares devido a baixa imunidade pela quimioterapia como: evitar fritura,
alimentos crus e frutas de casca grossa; priorizar alimentos cozidos e assados, feitos em casa;

ndo ingerir alimentos de procedéncia desconhecida, levar para a rua o que for comer.

Na transi¢cdo hospital- casa, os condicionantes facilitadores foram: apoio familiar,
religiosidade, fé, disponibilidade da escola em fornecer exercicios para realizar em casa, assim
como provas e aulas on-line. J& os inibidores foram: sentimento de medo, sentir-se perdido,
mistura de sentimentos, paralisacdo, status socioeconémico, preconceito e isolamento social
imposto pela doenca. Ao analisar esses condicionantes emergiram as questdes sociais da
crianca e de sua familia que influenciaram o processo de transicdo, uma vez que estdo
diretamente relacionadas ao meio no qual as familias estdo inseridas, a sociedade em geral e
seus significados pessoais levando a indicadores do processo em dire¢do da salde e bem-estar,

ou em direcdo a riscos e vulnerabilidade.

Ao responder os objetivos do estudo, conclui-se que uma assisténcia multiprofissional
adequada, visa fornecer orientagdes que atendam as demandas educativas-cuidativas das

familias, na busca por autonomia, desenvolvimento da maestria para proporcionar um cuidado
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de qualidade e com bom padrao de resposta e melhorar a qualidade de vida das CRIANES. Esta
abordagem deve ser dialdgica, inclusiva, respeitando os limites e dificuldades de cada familia,
permitindo que haja um espaco de construgdo de saberes para a fornecer condi¢6es basicas para

0 conhecimento.

Nesta pesquisa, destacamos as demandas educativas para o cuidado de criancas em
tratamento onco-hematoldgico estdo voltadas para a necessidade de informacdo dos familiares
quanto aos cuidados para cuidar da crianca no domicilio apds o diagndstico. E coerente, que
por demandarem uma grande quantidade de orientagGes e muitas vezes pouco tempo para
absorvé-las, as familias do estudo, destacaram a importancia de um material de apoio que pode
ser um recurso tecnologico ou material por escrito, para dar continuidade aos cuidados

domiciliares apds o diagndstico e ida para casa,

Receber o diagnostico de cancer, em especial o cancer onco-hematoldgico, torna-se um
desafio para as familias e criancas, pois implica em cuidados diferenciados, que envolvem além
de aprenderem a responsabilizar-se com o cuidado do cateter de longa permanéncia no
domicilio no intuito de manté-lo péervio e livre de complicagdes, ainda precisam lidar com o
isolamento social imposto pela doenca, preconceito em decorréncia da queda de cabelo,

afastamento da escola, mudangas nos habitos alimentares e no modo de brincar da crianca.

E compreensivel que o diagndstico e inicio do tratamento causem limitacBes fisicas,
sociais e emocionais comprometendo o cotidiano e a interagédo social das criancas e das familias
em tratamento onco-hematoldgico. 1sso engloba, que a crianga tenha adaptacdes em sua rotina
e vida social, observacgdo dos sinais precoce de infecgdo e sangramento, o agendamento para

realizacdo de curativo, além de demandas de cuidado cotidiana, incluindo alimentacéo.

As orientacdes dos enfermeiros para a transicdo hospital-casa comecam na primeira
internacdo e continuam durante todo o tratamento. As familias apresentaram estratégias
adotadas para o cuidado, como anotacdo de ddvidas no domicilio para esclarecimento ao
retornar para o hospital, observacdo dos cuidados no hospital para reproducdo do domicilio,
observacdo diaria e atenta da crianca e o enfermeiro como profissional referéncia para as

orientagdes.
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Portanto, o enfermeiro deve compreender o processo de vivéncia da(s) transicdo (6es)
em que individuos se encontram para que possa preparar essa familia para a participagdo ativa
no processo de cuidado.

Para isso, é necessario que o enfermeiro como o profissional responsavel por auxiliar as
familias a vivenciarem o processo de transicdo, tenha apoio, recurso, tempo e conhecimento e
qualificagdo adequada. Para atender as demandas requeridas pelos familiares, a de se pensar em
métodos educativos de capacitacdo e instrumentalizacdo para os familiares, sempre de modo

horizontal, respeitando as davidas e saberes do outro.

Em contrapartida observamos que nas atribuicdes didrias do enfermeiro, este muitas
vezes, nao consegue desenvolver a dimensdo educativa em sua plenitude e tdo pouco avaliar o
quanto as orientagdes transmitidas foram absorvidas pela familia, prejudicando o planejamento

de alta, aumentando a insegurancga do familiar no cuidado domiciliar.

No processo de transicdo hospital-casa de criangas em tratamento onco-hematologico
as condicgdes facilitadoras e inibidoras modulam as transi¢cdes salde-doenca e situacional.
Assim, enfermeiros desempenham atividades educativas-cuidativas na transi¢do, visando a
capacitacdo de familiares, enquanto estes também tém davidas a serem respondidas para

cuidarem no domicilio.

As criancas com cancer e suas familias também sofrem alteracdes no convivio social e
nos cuidados habituais modificados, medicamentosos, tecnoldgicos. Para enfrentar essa
transicdo, familiares se apoiam na religiosidade, e depositam sua fé na superacdo da doenca,

com suporte da familia e dos profissionais de salde, em especial o enfermeiro.

5.1 - Implicac¢bes para a Enfermagem

O Estudo visa valorizar o papel do enfermeiro como o profissional educador, no
atendimento das demandas educativas- cuidativas de familiares de criangas em tratamento
onco-hematologico na transicdo hospital-casa, no tocante ao desenvolvimento das praticas e

orientagdes para o cuidado domiciliar.

Contribuird para reflexdo e aprimoramento do processo de trabalho da equipe de

enfermagem, de modo a garantir a continuidade do cuidado no domicilio com seguranca,
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autonomia e qualidade, na medida que possa minimizar medos, dificuldades, duvidas e

incertezas do familiar cuidador.

5.2 — Limitagdes do Estudo

A representatividade familiar se restringiu ao Unico cuidador que acompanhava a
crian¢a, portanto ndo possibilitou conhecer outros membros que também participavam do

cuidado domiciliar na transi¢do hospital-casa.
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APENDICES



APENDICE A - INSTRUMENTO DE SELECAO DOS PARTICIPANTES.

Ndmero do Prontuério:

Idade da Crianga:

Tipo de doenca onco - hematoldgica:

Inicio do tratamento;

A crianca ja foi para casa apds o diagndstico inicial?

A crianca estd em recidiva da doenca?

A crianca estd em cuidados paliativos?

Nome do acompanhante nas consultas e/ ou internacao:

Telefone ou e-mail para contato:
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APENDICE B - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Comité de ética em pesquisa da EEAN/HESFA

Titulo do Projeto: DEMANDAS EDUCATIVAS - CUIDATIVAS PARA FAMILIARES DE
CRIANCAS EM TRATAMENTO ONCO-HEMATOLOGICO NA TRANSICAO
HOSPITAL-CASA.

Eu, Thais Maia Teixeira Vieira, pesquisadora do presente projeto de pesquisa, me
comprometo a preservar a privacidade dos dados coletados no prontuario, sob a
responsabilidade do Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG). Os
documentos disponibilizados para consulta serdo acessados exclusivamente por mim e
arquivados em papel ou documento digital sem que haja identificagéo pessoal das informacgoes
coletadas, podendo serem utilizadas siglas para o controle da pesquisa. Os dados coletados
serdo arquivados de forma a garantir acesso restrito aos pesquisadores envolvidos e guardados
por cinco anos. Igualmente, afirmo que as informacdes serdo utilizadas unica e exclusivamente

para execucdo do presente projeto de pesquisa, e divulgadas de forma andnima.

Data:

Thais Maia Teixeira Vieira

Pesquisadora responsavel.
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucdo n® 466/12

Conselho Nacional de Saude

Vocé estd sendo convidado(a) para participar como voluntéario(a) da pesquisa
intitulada: Demandas educativas-cuidativas para familiares de criancas em tratamento
onco-hematologico na transicdo hospital-casa, que tem como objetivos: Identificar as
demandas educativas-cuidativas de familiares de criancas em tratamento onco-
hematoldgico na transicéo hospital-casa. 2. Descrever as orientages dos enfermeiros aos
familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico na transi¢do hospital-casa. 3.
Analisar os condicionantes facilitadores e inibidores de criancas e familiares em
tratamento onco-hematoldgico na transigdo hospital-casa. A coleta de dados da pesquisa
tera duracdo de 3 meses, com o término previsto para setembro de 2023. Sua participacao
ndo é obrigatoria e consistird em participar de uma entrevista individual, respondendo a
perguntas que serdo gravadas e realizadas em uma sala reservada, em horario que for
melhor para voce.

A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento,
sua recusa, desisténcia ou suspensao do seu consentimento ndo acarretara prejuizo. Vocé
ndo tera custos ou quaisquer compensagdes financeiras.

Os riscos relacionados a pesquisa sdo minimos como se sentir desconfortavel ao
falar e/ou se emocionar durante a entrevista. Caso isso ocorra, sera questionado se deseja
interromper a entrevista e finalizar sua participacdo na pesquisa, em caso afirmativo, a
pesquisa sera encerrada. A pesquisadora se compromete a zelar pela integridade e o bem-
estar dos participantes da pesquisa. Quanto aos beneficios, espera-se que com o resultado
desta pesquisa, vocé sinta-se mais preparado para cuidar da crianca durante o tratamento
onco-hematologico em casa.

Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa. Suas respostas serao
tratadas de forma an6nima e confidencial, isto €, atraveés de cddigos e em nenhum
momento sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo.

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atencfo & Sadde S&o Francisco de
Assis/Universidade Federal do Rio de Janeiro. Rua Afonso Cavalcanti, 275 — Cidade Nova/Rio de Janeiro/RJ —
Brasil. CEP: 20.211-110. Tel.: 21 3938-0962
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Os dados da pesquisa serdo mantidos em arquivo fisico e digital sob minha guarda
e responsabilidade, por um periodo de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa como
consta na Resolucdo n° 466/12, serdo descartados.

Vocé recebera uma via deste termo onde consta os contatos do CEP e do
pesquisador responsavel, podendo eliminar suas duvidas sobre a sua participacdo agora
ou a qualquer momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste
documento, que possui duas vias, sendo uma sua e a outra do pesquisador responsavel.

Thais Maia Teixeira Vieira
Pesquisador responsavel
E-mail: gmthais33@gmail.com - Cel: (21) 98620-1110
CEP- EEAN/HESFA/UFRJ — Tel: 21-3938-0962
E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com ou cepeeanhesfa@eean.ufrj.br
CEP-IPPMG/UFRJ - Tel: 21-3938-4812 - E-mail: cep@ippmg.ufrj.br

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e estou de acordo em
participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a qualquer momento, sem
sofrer qualquer punicdo ou constrangimento. Recebi uma via assinada deste formulario
de consentimento, onde constam os contatos do pesquisador e do Comité de Etica em
Pesquisa.

Rio de Janeiro, de de 2023.

Assinatura do(a) Participante:

Assinatura do(a) Pesquisadora:

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atengéo a Sadde S&o Francisco de
Assis/Universidade Federal do Rio de Janeiro. Rua Afonso Cavalcanti, 275 — Cidade Nova/Rio de Janeiro/RJ —
Brasil. CEP: 20.211-110. Tel.: 21 3938-0962
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APENDICE D - CARACTERIZACAO DO FAMILIAR DE CRIANCA COM
DOENGA ONCO- HEMATOLOGICA.

1- Grau de relacionamento com a crianga:
2- ldade:

3- Instrucdo: () Ensino Fundamental Incompleto

( ) Ensino Fundamental Completo
( ) Ensino Médio Incompleto
( ) Ensino Médio Completo
( ) Ensino Superior Incompleto
( ) Ensino Superior Completo
( ) Sem instrucéo
4- Sexo: () Feminino () Masculino

5- Cor (como se autodeclara):

6- Religido:

7- Renda Familiar: ( ) 1 a 2 salarios minimos ( ) 3 a 4 salarios minimos () Acima
de 5 salarios minimos

8- Estado Civil: ( ) Casada (0) ( ) Solteira (0) ( ) Viuva (o) () Divorciada (0)

9- Recebe Beneficio social? ( ) Sim () N&o. Qual?

10- Vocé possui alguma pessoa para ajudar nos cuidados da sua crianga em casa? Se

sim, Quem?
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APENDICE E- ROTEIRO DE ENTREVISTAS PARA FAMILIARES DE CRIANCAS
EM TRATAMENTO ONCO HEMATOLOGICO.

1- Como foi para vocé cuidar da sua crianga em casa apés a alta hospitalar?

2- Quais informacGes vocé gostaria de ter recebido dos profissionais no hospital para

cuidar da sua crianca em casa?

3- Em gque momento e como vocé gostaria de receber as orientacdes para a alta hospitalar

da sua crianga?
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APENDICE F - TERMO DE ANUENCIA

TERMO DE ANUENCIA INSTITUCIONAL (REDIGIDO DE ACORDO COM A
RESOLUCAO DO MINISTERIO DA SAUDE/CONSELHO NACIONAL DE SAUDE N°
580, DE 22 DE MARCO DE 2018)

A Direcdo do INSTITUTO DE PUERICULTURA E PEDIATRIA MARTAGAO GESTEIRA
DA UFRJ esta ciente, autoriza e declara apoio ao desenvolvimento do projeto de pesquisa
intitulado “DEMANDAS EDUCATIVAS-CUIDATIVAS PARA FAMILIARES DE
CRIANCAS EM TRATAMENTO ONCO-HEMATOLOGICO NA TRANSICAO
HOSPITAL-CASA” de autoria de Thais Maia Teixeira Vieira. Este projeto tem como objetivos
1. Identificar as demandas educativas-cuidativas de familiares de criangas em tratamento onco-
hematoldgico na transicdo hospital-casa.2. Descrever as orientagdes dos enfermeiros aos
familiares de criangcas em tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa. 3. Analisar
os condicionantes facilitadores e inibidores de criancas e familiares em tratamento onco-
hematol6gico na transicdo hospital-casa. Trata - se de um estudo descritivo com abordagem
qualitativa. O procedimento adotado para a coleta de dados sera uma entrevista semi-
estruturada com os familiares de criancas em tratamento onco-hematoldgico. A entrevista sera
gravada e transcrita pelo pesquisador principal e o participante sera identificado com nimero
sequencial de acordo com a ordem da entrevista (exemplo: Entrevista 1, entrevista 2, e etc.). Os
riscos da pesquisa s&o minimos, como se sentir desconfortavel em falar e/ ou se emocionar
durante a entrevista e neste caso a entrevista sera interrompida caso o entrevistado desejar. Os
beneficios previstos para os participantes sdo que familiares sintam - se mais preparados para
cuidar da crianca durante o tratamento onco-hematolégico em casa. Qualquer informacéo
adicional poderd ser obtida no telefone da propria pesquisadora (021) 98620-1110. A
pesquisadora esta apta a esclarecer quaisquer davidas relacionadas ao projeto. Os dados obtidos
nesta pesquisa serdo utilizados na publicagéo de artigos cientificos. A pesquisadora assume a
total responsabilidade de ndo publicar qualquer dado que comprometa o sigilo da participacdo
dos integrantes de sua instituicdo. Nomes, endereco e outras indicacBes pessoais ndo seréo
publicados em hipdtese alguma. Este Termo de anuéncia esta condicionado aos cumprimentos
das determinac@es éticas normatizadas pelas Resolugdes CNS/MS n° 466/2012, 510/2016 e
580/2018 e as resolucGes complementares relacionadas ao objeto da pesquisa. O projeto
somente podera ter inicio nesta Unidade de Saide mediante sua aprovacao prévia e documental
pelo Comité de Etica em Pesquisa do IPPMG/UFRJ. Conforme seus artigos, em especial 0s
artigos 6° ¢ 7° da Resolugdo CNS/MS n° 580/2018, “a pesquisa realizada em instituicdo
integrante do SUS ndo devera interferir nas atividades profissionais dos trabalhadores no
servigo, exceto quando justificada a necessidade, e somente podera ser executada quando
devidamente autorizada pelo dirigente da instituigdo”. A pesquisadora responsavel
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compromete-se a, ao concluir o estudo, apresentar o relatério final da pesquisa para o(s)
gestor(es) e para a equipe de satde da(s) unidade(s) onde se desenvolveu o estudo. No caso do
ndo cumprimento dos termos acima explicitados, o IPPMG tem desde ja liberdade de retirar
esta anuéncia a qualquer momento, sem incorrer em qualquer forma de penalizagéo.

Rio de Janeiro, de 2023.

Diretor do IPPMG/UFRJ

OBS: Este Documento sera emitido em duas vias;
1° via instituicéo

2° via pesquisadora.
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A S

nstato g Atcngiod Sate
ShoFrasiscode Asas

UNVERSID\DE FEDERAL DORIODEANEIRO

APENDICE G — TERMO DE CIENCIA DO RESPONSAVEL PELA UPI
IIma Sra. Erika Fabiola Leandro Santos Pereira,

Informo que a pesquisa intitulada Demandas educativas-cuidativas para familiares de
criangas em tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa, terd como cenério a
Enfermaria de Hematologia na UPI do Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira.
A pesquisa serd conduzida pelo estudante de p6s-graduacdo — Thais Maia Teixeira Vieira, sob
orientacdo do Prof (a). Dr(a) Juliana Rezende Montenegro Medeiros de Moraes, com 0(s)
seguinte(s) objetivo(s): Identificar as demandas educativas-cuidativas de familiares de criancas
em tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa. 2. Descrever as orienta¢6es dos
enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico na transi¢ao hospital-
casa. 3. Analisar os condicionantes facilitadores e inibidores de criancas e familiares em
tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa. A coleta de dados ocorrerd no
periodo de julho a outubro de 2023, através de uma entrevista semiestruturada e 0s participantes
da pesquisa serdo os familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico.

Ressaltamos que os dados serdo coletados somente apos aprovacao do Projeto de
Pesquisa nos Comités de Etica envolvidos e de acordo com a Resolucdo do Conselho Nacional
de Saude (CNS/MS) 466/12 que trata da Pesquisa envolvendo Seres Humanos.

Na certeza de contarmos com a colabora¢éo desta chefia, agradecemos antecipadamente
a atencdo, ficando a disposicao para quaisquer esclarecimentos que se fizerem necessaria.

Rio de Janeiro, de de

Thais Maia Teixeira Vieira
Pesquisadora responsavel pelo projeto

Informo que estou ciente que a pesquisa acima descrita sera desenvolvida no setor, apds
aprovacdo em Comité de Etica em Pesquisa.

Data:

Erika Fabiola Leandro Santos Pereira

Chefe da Coordenagdo Administrativa e de Enfermagem da UPI
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A S

nstato g Atcngiod Sate
ShoFrasiscode Asas

UNVERSID\DE FEDERAL DORIODEANEIRO

APENDICE H- TERMO DE CIENCIA DO RESPONSAVEL PELA UPE
Ilma Sra. Marcelly Fontes Simonasse,

Informo que a pesquisa intitulada Demandas educativas-cuidativas para familiares de
criangas em tratamento onco-hematoldgico na transi¢cdo hospital-casa, tera como cenario o
Aquario Carioca do Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira. A pesquisa sera
conduzida pelo estudante de pds-graduacdo — Thais Maia Teixeira Vieira, sob orientacdo do
Prof (a). Dr(a) Juliana Rezende Montenegro Medeiros de Moraes, com 0(s) seguinte(s)
objetivo(s): ldentificar as demandas educativas-cuidativas de familiares de criancas em
tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa.2. Descrever as orientacfes dos
enfermeiros aos familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico na transi¢ao hospital-
casa. 3. Analisar os condicionantes facilitadores e inibidores de criancas e familiares em
tratamento onco-hematoldgico na transicdo hospital-casa. A coleta de dados ocorrerd no
periodo de julho a outubro de 2023, através de uma entrevista semiestruturada e os participantes
da pesquisa serdo os familiares de criangas em tratamento onco-hematoldgico.

Ressaltamos que os dados serdo coletados somente apos aprovacao do Projeto de
Pesquisa nos Comités de Etica envolvidos e de acordo com a Resolucdo do Conselho Nacional
de Saude (CNS/MS) 466/12 que trata da Pesquisa envolvendo Seres Humanos.

Na certeza de contarmos com a colabora¢éo desta chefia, agradecemos antecipadamente
a atencdo, ficando a disposicao para quaisquer esclarecimentos que se fizerem necessaria.

Rio de Janeiro, de de

Thais Maia Teixeira Vieira
Pesquisadora responsavel pelo projeto

Informo que estou ciente que a pesquisa acima descrita sera desenvolvida no setor, apds
aprovacdo em Comité de Etica em Pesquisa.

Data:

Marcelly Fontes Simonasse

Chefe da Coordenagdo Administrativa e de Enfermagem da UPE
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ANEXOS
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ANEXO A - PARECERE COM APRQVAC}AO DA PESQUISA NO COMITE DE
ETICA EM PESQUISA NA INSTITUICAO PROPONENTE.

p—i UFRJ - ESCOLA DE
[:‘,‘t mﬁj ENFERMAGEM ANNA NERY - 3 Plabeforme
LALLM LL]  HOSPITAL ESCOLA SAO

ST FRANCISCO DE ASSIS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JAMNEIRO [ EEAN

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETD DE PESGEUISA

TRukr da Pesquisa: DEMANDAS EDUCATIVAS DE FAMILIARES DE CRIANGAS EM TRATAMENTD
ONCO-HEMATOLOGICO MA TRANSICAD HOSPITAL-CASA

Pasquisador: THAIS MALS TEIXEIRA VIEIRA

Lrea Temathca:

Varsao. 2

CAAF- 63551223 2 0000.5233

InstitulgAa Proponants: Escola de Enfemagem Anna MNery
Pafrocinador Principal. Financdamanto Snognio

DADOS DO PARECER
Hbmere 60 Parecsr: 6073558

Apressniagao do Projsto:

Traiz-5e de um projeio o= pesquisa de mestrado, que frata do processo de tansiglo nospis-casa de
CTIaNgas em ratEments NEMat-oncHogcD. A ransglo NoSpila-casa exarce INTILEnGa posiiva na
recuperacio o0& 0oenca Tazends qUaltade de il [ara 3 S1anga & ratlamento creonemaimiogicd & SUE
familia. Entretario, a fransigo das crlanpas com necesskdades de salde especials (CRIANES) dieve sar
reallzada de modo processual & plansiada, sendd o emfermalng o coomenador & Taciitador te a3, buscando
Identificar gemandas educallvas famllianes, para sua Instumentallzagdo & capaciagdo. Cojetivos: 1.
Descrever a5 demandas educativas oe famillares de erlangas em tratamento onco-hematoltgles na
Tanskeao hosplta-casa. 2. Anallsar coma 0eome o alendimento das demandas educativas de familares de
criangas em trataments onoohemalnlogicn na ransigio nospitsl-cssa. O estudo WSIEara o referendial istnco
de Afaf Melels, denominado Teoda das Trarskles, que 3= dassifica, conforme a natureza do Hipo de
fransicdo que acomste 3 [ESS035, NeElE ES1UDD 35 Cangas em watamento onco hematologlco,
especialmenie, a6 ransiches 00 processs sadde-doenca @ 3 sluadional. Metoda: estudo desoritivo de
aboriagem qualliatva, cujo cendno de pesquisa 5erd um hospltal universitano federal no municipio do Rio
de Janeiro, que Sende crlangas de 0 a 13 anos para diagnasticn e rafamento do cancer hemainiogion. A
coleta de

Enderege:.  Fous Alor: Cavabkoant, 275

Baimz:  Cadmbe Mo CEP:  28.211-190
UF: R Miinksipas: R0 CE JAlE RO
Telfone: (71| 50Sa-0087 E-manl  cvpmomar sl edferar o b
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il BRLLL|  HOSPITAL ESCOLA SAQ

TR FRANCISCO DE ASSIS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO / EEAN

Corirunaks 32 Famoar B0 BEE

dadas sera medlante uma eniressta semiestnuturada, @ posierommente submetida a andlise lexical dos
dades com Ao do IRAMUITED. Os participantes serdo famillares, de criancas de 0 a 13 ance, malores de
18 anak que estdo na fase de Inducdo, consoldagdo ou manutensdo o ratameanto oneo-hemaniogien &
que |a foram para seu domiciio apts o diagnostico Inicial.

Oibjetiee da Pesquiza;

1- Descrever 35 demandas educativas de famillares de criangas em tratamento onco-hamatokdgico na
fransicao hospital casa.

2-  Anallsar como ocome o atendimento dag demandas educativas de familiares de criangas em
fratamento onco-hematologico na transigio hospital-casa.

LSvallagio dos Rlscos & Beneflclos:

RIGC0S: 06 M5005 MEiadionatos 3 pesquisa s5o minimas, como 5& sentlr desconfortavel 3o falar elou s&
SMOCIONAr & NEESE G350, 563 Perguntado se dess|a Mnallzar sua paricipaco & s houver necessidagde, 3
enrevista 5ard sUSpensa.

Benaficios: Na perspeciva 03 assistencia, este estudo confribulrd para uma reflexio dos profesionals
envoivides dreamente com a assisiencia enfermagem 3s CRIANES com cancer onco-hematologico & no
prepan 4o Tamilar na iEnsipae do heepital para o domicilo, que 52 Inicla duranie a Imemacao hosplisiar,
cuiminando na mehoria do culdado da cianga e da familia. Ao insedr a familia como unidade de culdado o
enfermein contrioulrd para o empoderamenio dessa familla na realizagio dos cultados domicliiares de
forma que s2 sntam seguras em suas agdes e potenclalize seus saberss. Para as CRIANES a5
coniribuigles poderdo levar a melhora da qualldade de vida, afraves da oferia de culdado domicliar com
qualldade, prasenca no cotidana famillas, Insercdo na sosedade, redupad de tempo & numern de
Irfemagdes 2 3 vivancla do cresdmento 2 desenyolvimento a0 lado da sua TamilaMa perspectha do ersin
2 i3 pesquisa 35 Importantes contrioulgdes serda; disponiblizar um esiedd Gomo fanta de conhesimento
para os profissionals & pesquisAdores Na area oa orlanga e aumentar a viskilldade do enfermen como um

profissional educador, além da disseminagdo do connecimento com pubilcacies clentificas  panidpagdo
2 2venios centi s

Enderecs:  Fus Ao Cavabant, 175

Bl Cidide Mova GEP: 20.Fi0-190
LF: R Nunklpas: FODE JAHERO
Tedafong: (230 A00ET E-amll  copodimiaif i it L) b
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— UFRJ - ESCOLA DE
"mq ENFERMAGEM ANNA NERY - %w

[ll JBLIL|  HOSPITAL ESCOLA SAO

it RS FRANCISCO DE ASSIS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO /| EEAN

Corimengks 2 Famesar 070 BEE

Comentarios & Conalderagies aobra a Peaquisa;
Trata-se de uma disseriagdo de mesirado, multo bem elaborada, com bom referenclal f=drico e
embasamenta do estado da are. £ um estudo exequivel dentro do prazo progosta.

Consloeragies s0bre 08 Termos o6 apressntagio obrigatona:
Wearicar em conciesdes & pendsnclas

Recomendagies:

3o

Conclusles ou Pandéncias & Lista de Inadequagdes;

1) Folha de Rosto para pesquisa envalvendd sems humanos: Adequada
2) Projeto de Pesquisa; AdequBadD

3) Opamento fnancair e fontes de Anandamento: Agequac
4) Termo de ConsEmimento LIVE & EsCianecion: AJequacd
5) Cronograma: Adequado.

5) Anuencia da Instiuicio cendrio; Adequado

7) Instnumentos e eoieta de dacos: Afequacd

8) Termo de corfidenclalidade: Adequado

Conslderaghes Finals a critére do CEP:
Apts Fvalagdo oo aendmento &5 pendsncias, o Comits de E3ca em Pesquisa da EEAMHESFAILFR), g

acordo com © previsto na Resolegdo 466012 do CHSIMS, APROVOLU o Protocolp de Pesquisa ad
referendum em 23 de malo de 2023,

Casn 0/a) pesquisacona) altere 3 pesquisa & NECessana que O projeta retome a0 Sistema PLATER para
uma futura avalagdo & emissdn de novo parecer. Lembramas que ofa) pesquisadon ) devera encaminhar o
relatono da pesquisa 3pos 3 Sla CONCIUS30, COMO LM COMprMmIGsD JUnto @ esta nstiulgdo & a0 Sistema
Flatafomma Brasll.

Eate parscer fol slaborado bassato nos documentos abalxo releconados:

Tipo Locumenig ArquivD HOSE02M ALRor it ]
Informagtas PE_INFORMACOES BASICAS DD P | 150572023 Areitn
Endereps:  Fus Ao Cebxng, 775
Balire: Cadinda Movia CEP: 3834148
LiF: R Munksipes: B0 OE JAKWEIRO
Tedsfong: (21 SEa-00es E-mant  copmoasimslafeean 7

Fagra Siow 26
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y | ENFERMAGEM AMMA NERY -

Baim s o B ardsimiog ane Miss

HOSPITAL ESCOLA SAD

FRAMCISCO DE ASSIS DA

UNINERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO { EEAN

Corirmamgle da FPersoar BO50 B

Q@rai ™™

Bt do Proen  |ETO_ 2111301 ot TEATAT
Oantros CARTA AMUEMNCES DIRETOR_ANEX | 159052023 | THAIS MALA
L¥] H% 155716 | TEIXEIRA VIEIRA
TCLE | Temos de | fi 12000y [ THARS MALA
AsserTimenio 15:5024 | TEIXEIRA VIEIRA
JusTiicaiiva de
Ausancla
Profeio Defalnado | | Projeio_Thals_CEP 00 05 _P0oi0ock | 1052023 | THAIS MALA
A 15:39014 | TEEXEIRA VIEIRA
Investigador
Projeto Defalnado s | FORMULARID DE_PENDEMCIAS PR | 15032023 | THAIS MALS
Brochura EENCHIDO. dot 15:36:52 | TERXEIRA VIEIRA
Investigador
Oantros INSTRUMENTO PARA, SELECAD DO 11052023 | THAIS MALA
%&E}]ﬂE&ﬂE&m 183732 | TEIXECIRA VITIRA
Oartros MC DE_CONMFIDENCIALIDADE pd] 11052023 | THAIS MALS
i 133946 | TEIXEIRA VIEIRA
OIS Mo _denda ANERL |_J Cnefa upl | 110472023 | THAIS WAL
DCAM0CA. 14:57105 | TEIXEIRA VIEIRA
CIonograma ¥ . OE PES _AHE [ THAIS TWELE
D Fdocx 15:35:54 | TEIXEIRA VIEIRA
Oartros CARACTERIZACAD DO FAMILIAR_A | 100472023 | THAIS MALA
HEXC D.docx 16:27:55 | TEIXEIRA VIEIRA
Foiha o2 Rosh Foina_oe_Fosio_ASEINaa por DENA/A0ZS | THAIS MALA
138516 | TEIXEIRA VIEIRA
[T CHEUE_LEST_PrEERCHIDS pab DEMATEIES | THATS NALK
153648 | TEIXEIRA VIEIRA
Cuitros Cumculo_Lates_Julana.par DEO4/2023 | THAIS MALA
14:4315 | TEIXEIRA VIEIRA
OIS Cumculn_Lates_1haks.pa DENIA/A02S | THAIS MALA,
144247 | TEIXEIRA VIEIRA
Oantros CARACTERIZACAD DA CRIANCA AN DS04/2023 | THAIS MALA
EXO Cdocx 2114228 | TEIXEIRA VIEIRA
Cuiros ROTEIRD_ENTREVISTA_AMNEXD Edo| DS042025 | THALS MALA
[ 2111213 | TEIXEIRA VIEIRA
[ Tpamenio PLAHILRE, AR R T AFIA_ARERD | Dondianss | THALS WALA,
G.doc 21110012 | TEIXEIRA VIEIRA
SKuagio do Parecer
ApFONED
Nocassita Apreciagao da CONEP

Enuereges
Balrrs:  Chdadda Morvea
LiF: Rl

Fousin Aforee: Cavaboantl, 375

CEF 20719130

Munksiges: R0 CE LSNERD
Telafone: (2S00

E-rmaml.  copesasimslafleea. o) b

Fagrd S 2
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UFRJ - ESCOLA DE
EMFERMAGEM ANMA MERY - W
HOSPITAL ESCOLA SAD
FRAMCISCO DE ASSIS DA

UNMNERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO ¥ EEAM

RO DE JANEIRD, 23 de Malo de 2023

ABSINEED PO
Marla Angéllca Perss

Enderegps:.  Foum Afoimes Cavakoant, 275

Badine:  Cadasts Mova CEP: S8 Fii-130

LiF: Fel Munisipin: O DE kSR

Telefone: 31508 e 0082 E-rmaml.  copos sl reslaflesor off) bv'

b o o 2
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ANEXO B - PARECER COM APROVACAO DA PESQUISA NO COMITE DE ETICA
EM PESQUISA NA INSTITUICAO CO-PARTICIPANTE.

UFRJ - INSTITUTO DE
FUERICULTURA E PEDIATRIA w@
MARTAGAD GESTEIRA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRD

PARECER CONSUBSTANCLADD DO CEP
Bl B e pella 19k 0 L0 O C Opideac | el

DALDCE =D PROJETD DE FESOUEA

Thulos da Pesguiss: DEMAMDAS EDMCATRVAS DE FAMILIARES DE CRLIAMECAS EM TRATAMEMNTD
CONCO-HEMATOLOGEE0D WA TRAMBIZCAD HOEFITAL-CAES

Patsmilmador: THAIE Mals TEIXERS VIEIRA

Araa Temditica:

Varslo: 2

CAAE: &3801223 3. 3001 5384

el i BE S0 Po ponean e Ireliuno do Pusroshiong o Pediaira Maiosgdo Coesising - FJ
Palrocinddor Princpal Finanoiamanlo Propis

LADDE =0 PFARECER
Himwro do Parscer 175 3230

Ageraianiia Bo do Propss:
Tk G Rl & Derohlncies, aponiadas no Ganscl ankersor oS 130 71

Objeties da Pasquisa:
1~ Dot el el i ChiaThal Nidlacs ol iCaliv & OOk STl |G nes. O O e N & G 15 Lafred i mm—rmu:.u-gl-m (]
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