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RESUMO

As familias de criangas com céancer vivenciam alteracdes na dindmica familiar impostas pelo
diagnostico e tratamento da crianca. Nesta trajetoria com intensa demanda emocional, as
emergéncias oncoldgicas se destacam como importantes eventos estressores que envolvem
necessariamente reorganizagdes da dinamica familiar. Adicionalmente, somou-se a tais situacGes
um cenario epidemioldgico de pandemia de Covid-19, trazendo modificagdes importantes ndo s6
no contexto assistencial, mas também impactando sobremaneira a dindmica familiar de criancas
com cancer. Diante dessa realidade complexa, envolta em inseguranca e incertezas, este estudo
teve como objetivos: 1) Compreender os significados das familias de criangas com cancer frente
as emergéncias oncoldgicas em tempos de pandemia de Covid-19; 2) Analisar as influéncias dos
estressores provocados por emergéncias oncoldgicas em tempos de pandemia de Covid-19 sobre
a dinamica familiar das criancas com cancer e; 3) Evidenciar as implicagdes da interacédo
profissional-familia da crianca com cancer para suporte as alteracdes da dinamica familiar frente
aos estressores. Trata-se de um estudo descritivo-exploratério com abordagem qualitativa, que
utilizou a Analise de Conteudo Tematico-Categorial. A coleta de dados foi realizada no Servico
de Emergéncia Pediatrica Oncoldgica do Instituto Nacional de Cancer Joseé Gomes de Alencar —
INCA, no municipio do Rio de Janeiro/RJ — Brasil, no periodo de 18 de fevereiro de 2021 a 29 de
setembro de 2021. Foram entrevistados 18 familiares acompanhantes através de um roteiro
semiestruturado. Também se utilizou um diario de campo para registros da entrevista e
impressdes analiticas. A partir das transcricdes, foi realizado o levantamento das unidades de
significacdo e de registro, que quando agrupadas por convergéncia possibilitaram a construgéo de
quatro categorias analiticas: A familia diante da busca pela emergéncia oncoldgica pediatrica; a
dindmica familiar abalada pelo tratamento oncolégico da crianca; (re)organizacdes impostas a
familia pela pandemia de Covid-19 e a interagdo com os profissionais na emergéncia oncoldgica
pediatrica. Os familiares acompanhantes significaram a ida para a emergéncia pediatrica
oncologica como momento de muita preocupacdo e temor com a sintomatologia das criancas,
principalmente a febre por acreditar ser um sinal do agravamento do cancer ou ser a forma grave
da infeccdo do virus SARS-CoV-2. Os estressores que envolveram o itinerario terapéutico
estavam relacionados a necessidade de deslocamento rapido, ao medo do agravamento do cancer
infantil, a exposicao ao virus SARS-CoV-2, 0 atraso no tratamento, a falta de rede de apoio e de
recursos financeiros, a alta demanda de cuidados com a crianga no domicilio juntamente com os
afazeres domeésticos e cuidados com os outros filhos sadios sobrecarregando as maes e alterando
a dindmica familiar. Para enfrentar esses estressores, as familias buscaram apoio com os pais, as
avos, as tias e com os outros irm&os sadios. As familias mantiveram uma relacdo de confianga e
sentiam acolhidas e respeitadas em suas individualidades pelos profissionais da emergéncia
pediatrica oncoldgica. Conclui-se que a pandemia de COVID-19 causou medo da infecgdo das
formas graves nas criangas, porém, o impacto do diagnostico e tratamento de cancer infantil se
sobrepds fazendo com que essas familias mesmo com diversos estressores procurassem
assisténcia emergencial. As reorganizacfes da dindmica familiar impostas adicionalmente pela
pandemia de Covid-19 denotam medo, escassez de rede de apoio, impactos financeiros, sociais e



sobrecarga. Os resultados da pesquisa apontam para a necessidade de estratégias de avaliacdo e
intervencdo multiprofissional no suporte social, econémico e psicologico de familias expostas a
um alto grau de demanda de altera¢des na dindmica familiar.

Descritores: Enfermagem; Familia; Crian¢a; Emergéncias; Oncologia; Covid-19.
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ABSTRACT

The families of children with cancer experience changes in family dynamics imposed by the
diagnosis and treatment of the child. In this trajectory with intense emotional demand,
oncological emergencies stand out as important stressful events that necessarily involve
reorganization of the family dynamics. Additionally, an epidemiological scenario of the COVID-
19 pandemic has been added to these situations, bringing important modifications not only to the
care context, but also greatly impacting the family dynamics of children with cancer. Faced with
this complex reality, shrouded in insecurity and uncertainty, this study had as its objectives: 1) To
understand the meanings of families of children with cancer facing oncologic emergencies in
times of pandemic COVID-19; 2) To analyze the influences of stressors caused by oncologic
emergencies in times of pandemic COVID-19 on the family dynamics of children with cancer
and 3) To highlight the implications of professional-family interaction of children with cancer to
support the changes in family dynamics facing stressors. This is a descriptive-exploratory study
with a qualitative approach, which used thematic-categorical content analysis. Data collection
was carried out at the Pediatric Oncology Emergency Service of the Instituto Nacional de Cancer
Jose Gomes de Alencar - INCA, in the municipality of Rio de Janeiro/RJ - Brazil, from February
18, 2021, to September 29, 2021. Eighteen accompanying family members were interviewed
using a semi-structured script. A field diary was also used to record the interview and analytical
impressions. From the transcriptions, a survey of the units of meaning and registration was
carried out, which when grouped by convergence allowed the construction of four analytical
categories: The family before the search for pediatric oncology emergency; the family dynamics
shaken by the oncological treatment of the child; (re)organizations imposed on the family by the
Covid-19 pandemic and the interaction with professionals in the pediatric oncology emergency.
Accompanying family members meant going to the pediatric oncology emergency room as a
moment of great concern and fear about the children's symptoms, especially fever, believing it to
be a sign of worsening cancer or the severe form of the SARS-CoV-2 virus infection.

The stressors that involved the therapeutic itinerary were related to the need for rapid travel, the
fear of worsening childhood cancer, exposure to the SARS-CoV-2 virus, delay in treatment, lack
of support network and financial resources, the high demand of caring for the child at home along
with household chores and care of other healthy children overloading the mothers and altering the
family dynamics. To cope with these stressors, the families sought support from their parents,
grandmothers, aunts, and other healthy siblings. The families maintained a trusting relationship
and felt welcomed and respected in their individualities by the professionals in the pediatric
oncology emergency room. We conclude that the pandemic of COVID-19 caused fear of
infection of the severe forms in children; however, the impact of the diagnosis and treatment of
childhood cancer overlapped, causing these families to seek emergency care, even with several
stressors. The reorganizations of family dynamics additionally imposed by the Covid-19
pandemic denote fear, scarcity of support network, financial and social impacts, and overload.
The results of the research point to the need for assessment strategies and multi-professional



intervention in the social, economic, and psychological support of families exposed to a high
degree of demand for changes in family dynamics.

Descriptors: Nursing; Family; Child; Emergencies; Medical Oncology; COVID-19.



CASTRO, Luciana Souza de. La dindmica familiar de los nifios con cancer ante las urgencias
oncologicas en tiempos de la pandemia de Covid-19. 2022. 127f. Relatério de dissertacéo
apresentado a banca examinadora para defesa como requisito parcial para obtengdo de titulo de
Mestre em Enfermagem pelo Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeiro.

RESUMEN

Las familias de nifios con cancer experimentan cambios en la dindmica familiar impuestos por el
diagnostico y tratamiento del nifio. En ese trayecto de intensa demanda emocional, las
emergencias oncoldgicas se destacan como eventos estresantes importantes que necesariamente
involucran reorganizaciones de la dinamica familiar. Adicionalmente, a estas situaciones se sumo
un escenario epidemiologico de la pandemia del Covid-19, trayendo cambios importantes no solo
en el contexto de atencion, sino también impactando fuertemente en la dindmica familiar de los
nifios con cancer. Ante esta realidad compleja, envuelta en inseguridades e incertidumbres, este
estudio tuvo como objetivos: 1) Comprender los significados de las familias de nifios con cancer
frente a las emergencias oncoldgicas en tiempos de la pandemia de Covid-19; 2) Analizar las
influencias de los estresores provocados por las emergencias oncoldgicas en tiempos de la
pandemia del Covid-19 en la dindmica familiar de los nifios con cancer y; 3) Destacar las
implicaciones de la interaccion profesional-familia de nifios con cancer para apoyar cambios en la
dindmica familiar frente a estresores. Se trata de un estudio descriptivo-exploratorio con abordaje
cualitativo, que utilizé el Andlisis de Contenido Tematico-Categorial. La recoleccion de datos se
realizd en el Servicio de Emergencia de Oncologia Pediatrica del Instituto Nacional del Cancer
José Gomes de Alencar - INCA, en el municipio de Rio de Janeiro/RJ - Brasil, del 18 de febrero
de 2021 al 29 de septiembre de 2021. Dieciocho familiares acompafiantes fueron entrevistados a
través de un guion semiestructurado. También se utiliz6 un diario de campo para registrar la
entrevista y las impresiones analiticas. A partir de las transcripciones se realiz6 un levantamiento
de las unidades de significado y registro, que al agruparse por convergencia permitio la
construccién de cuatro categorias analiticas: La familia ante la blsqueda de una emergencia
oncoldgica pediétrica; la dindmica familiar sacudida por el tratamiento oncoldgico del nifio;
(re)organizaciones impuestas a la familia por la pandemia de Covid-19 y la interaccion con los
profesionales en la emergencia oncoldgica pediatrica. Los familiares acompafiantes supusieron
acudir a la urgencia de oncologia pediatrica como un momento de gran preocupacion y miedo
con los sintomas de los nifios, especialmente la fiebre, porque creian que era un sintoma del
empeoramiento del cancer o bien de la forma grave del SARS. -Infeccion por el virus CoV-2. Los
estresores que involucraron el itinerario terapéutico estuvieron relacionados con la necesidad de
desplazamiento rapido, miedo al agravamiento del cancer infantil, exposicion al virus SARS-
CoV-2, retraso en el tratamiento, falta de red de apoyo y recursos econdmicos, alta demanda de
cuidado infantil en hogar, junto con las tareas del hogar y el cuidado de otros nifios sanos,
sobrecargando a las madres y alterando la dindmica familiar. Para enfrentar estos factores
estresantes, las familias buscaron el apoyo de los padres, abuelos, tias y otros hermanos sanos.
Las familias mantuvieron una relacion de confianza y se sintieron acogidas y respetadas en su
individualidad por los profesionales de la urgencia oncoldgica pediatrica. Se concluye que la
pandemia de la COVID-19 provoco miedo a la infeccidn de las formas graves en los nifios, sin
embargo, el impacto del diagnostico y tratamiento del cancer infantil se superpuso, provocando
que esas familias, aun con diversos estresores, buscaran asistencia de emergencia. Las
reorganizaciones de la dindmica familiar impuestas adicionalmente por la pandemia de Covid-19



denotan miedo, escasez de red de apoyo, impactos econémicos y sociales y sobrecarga. Los
resultados de la investigacion apuntan a la necesidad de estrategias de evaluacion e intervencion
multidisciplinar en el apoyo social, econémico y psicoldgico de las familias expuestas a un alto
grado de demanda de cambios en la dinamica familiar.

Descriptores: Enfermeria; Familia; Nifio; Urgencias Médicas; Oncologia Médica; COVID-
19.
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CAPITULO 1
1. CONSIDERACOES INICIAIS

1.1 Motivagéo para o estudo

O presente projeto de pesquisa surge das inquietacBes advindas da pratica clinica
vivenciada pela autora na linha de frente de cuidado as criancas com cancer e suas familias, em
emergéncias oncoldgicas, diante da realidade imposta pela pandemia de COVID-19. Trata-se,
portanto, da necessidade de evidenciar, em forma de pesquisa, um fenémeno multifacetado,
subjetivo e complexo, no qual as vivéncias da crianca com cancer e de sua familia sdo
perpassadas pela realidade critica de uma nova doenca infectocontagiosa, de proporcoes
pandémicas, com repercussdes para a salde e dinamica familiar de cuidado e para a busca das
familias pelo atendimento emergencial de criangas em tratamento oncolégico.

O desejo de trazer em cena a familia da crianca no contexto da emergéncia oncologica
para a pesquisa no Mestrado em Enfermagem, converge com o necessario investimento de
Cuidados Centrados na Familia a serem realizados nessa importante area de atuacdo do
enfermeiro, que é a oncologia pediatrica. O Cuidado Centrado na Familia se constitui como uma
filosofia ou modelo no qual o relacionamento entre os profissionais de saude e as familias das
criancas esta alicercado na parceria, colaboracdo e negociacdo, reconhecendo-se que a familia é
uma constante na vida da crianca e pilar fundamental para as praticas de cuidado de enfermagem
(FIGUEIREDO; DE BARROS; ANDRADE, 2020).

No cotidiano do cuidado de enfermagem, é possivel observar que as emergéncias
oncologicas sdo geralmente vivenciadas pela familia da crianca com incertezas e sentimentos de
medo pela piora clinica, possiveis hospitalizacGes, exames ou procedimentos, envolvendo
também a dindmica de vida e o cuidado familiar. Fatores socioecondmicos, culturais, pessoais e
familiares, bem como do conhecimento da doenca e cuidado da crianga estdo envolvidos nas
decisbes da familia pela busca de atendimento emergencial. Ademais, a assisténcia e cuidado no
contexto da emergéncia oncoldgica, as interagdes com os profissionais, e todo o processo de
comunicacdo em saude também influenciardo profundamente essas vivéncias, compondo a
trajetoria dessas familias e criangas.

O projeto de pesquisa proposto baseia-se na necessidade em conectar experiéncias da

pratica clinica com a academia, uma vez que na oncologia pediatrica existem situacbes que



20

demandam estudos continuos para a melhoria da prética assistencial dos profissionais de
enfermagem. Por atuar com esse publico h& alguns anos, compondo a equipe da oncologia
pediatrica de um Hospital Publico Federal localizado na Cidade do Rio de Janeiro, que é
referéncia nacional nas diretrizes oncoldgicas do Pais e vivenciar momentos de dor, medo e
angustia, protagonizados pela crianga com cancer e sua familia, esta trajetdria pessoal e
profissional tornou-se alavanca para o delineamento desta investigacao.

Somado a esse fendmeno de interesse, a situacdo pandémica do novo Coronavirus,
invadiu essa realidade acima descrita, impondo alteracbes abruptas e significativas para a
dindmica de vida das familias e para a assisténcia de enfermagem no contexto da emergéncia
oncoldgica, trazendo desafios adicionais de adaptagdo. Assim, o presente estudo foi delineado
buscando agregar esses multiplos contextos que se sobrepde com o intuito de contribuir para a
Linha de Pesquisa do Mestrado em Enfermagem: SAUDE, HISTORIA E CULTURA:
SABERES EM ENFERMAGEM.

1.2 Contextualizacéo do Estudo

A saude mundial foi afetada por uma cepa viral com grande potencial de propagacdo, um
virus pertencente a familia do coronavirus que desencadeia a doenga da (COVID-19), atualmente
um dos problemas de satde mais relevantes que a populacao global enfrenta (HOSEINZADEH et
al., 2020). Na China, na cidade de Wuhan, em dezembro de 2019, o virus desencadeou casos
importantes da Sindrome Respiratéria Aguda Grave Coronavirus 2 (SARS-CoV-2). Em 11 de
marc¢o de 2020, foi declarada situacdo de pandemia da COVID-19 pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), havendo necessidade de implementacdo de medidas de distanciamento e
isolamento social para todos os paises com casos suspeitos e confirmados de SARS-CoV-2
(OMS, 2020).

Toda sociedade mundial foi afetada por esse contexto pandémico. As evidéncias
cientificas disponiveis impuseram mudancas na praxis dos servi¢cos de saude em todas as regides,
estados e municipios. O Brasil apresenta atualmente um ndmero expressivo de mais de 33
milhGes de casos da COVID-19, com registro de oObitos acima dos 670 mil casos. A regido
Sudeste apresentou respectivamente 13.114.284 casos e 323.228 6bitos, estando o Rio de Janeiro
como um dos principais epicentros da doenca com 2.403.404 casos e 74.408 6bitos (BRASIL,
2022a).
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Um percentual da populacéo estd predisposto a contrair a COVID-19 por possuir fatores
de risco como diabetes, hipertensdo, insuficiéncia renal, doencas respiratorias, idade acima de 65
anos ou ainda situacdes socioecondmicas desfavoraveis (PIRES; CARVALHO; XAVIER, 2020).

Dentre esses que tem resposta de protecdo ao coronavirus mitigada, estdo os individuos
em tratamento oncoldgico, pelo fato de a terapéutica aplicada desempenhar papel que
compromete a imunidade, deixando estes sujeitos susceptiveis a agentes infecciosos e a COVID-
19 (THULER; DE MELO, 2020).

Pacientes com cancer ndo devem parar o tratamento, conforme recomendacdes de
autoridades no assunto e qualquer deliberacdo atrelada a conduta oncoldgica deve ser considerada
junto a equipe multiprofissional, responsavel por decisGes terapéuticas especificas a cada doente
(DO NASCIMENTO et al., 2020). Com o intuito de minimizar os danos a satde deste grupo de
individuos, foi necessario que centros de salde especializados em cuidados oncoldgicos
implementassem medidas de protecdo, isolamento, fluxos de atendimentos diferenciados, de
acordo com as normas impostas pela condicdo pandémica que comprometeu a rotina das
unidades de atendimento (DE SOUZA RAMOS, 2020).

O céncer possui em seu arcabougo um crescimento de células de modo desordenado, cujo
material genético sofre alteracdes continuas gerando falhas em seu processo estrutural. Cabe
ainda ressaltar que a patologia esta classificada como uma das principais causas de morte por
doencas ndo transmissiveis no mundo. Apesar de avancos significativos da evolugdo tecnolégica
na area oncoldgica, ainda assim, existe um percurso desafiador quanto a essa realidade
terapéutica (WILD; WEIDERPASS; STEWART, 2020).

Bray et al., (2018), destacou que neste mesmo ano o cancer totalizou mais de 18 milhGes
de casos e um percentual de 9,6 milhdes de ébitos em diferentes regides do globo. Além disso,
Agéncias internacionais de monitoramento do cancer computam uma estimativa, apontando para
2020 19,3 milhGes de casos e com dados crescentes até o ano de 2040 serdo previstos
aproximadamente mais de 30 milhdes de casos de cancer no mundo (WHO, 2021; IARC, 2021)

Por se apresentar como um problema de satide publica, o Sistema Unico de Saude (SUS)
possui programas especificos que desempenham papel importante na atengdo oncoldgica
brasileira, bem como no planejamento de agdes de prevencdo, rastreamento para o diagndstico
precoce, estadiamento da doenca e classificagdo com prioridades de tratamento. Tais programas
sdo embasados e acompanhados de dados epidemioldgicos para uma abordagem com melhores
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resultados para a pesquisa, pratica e construcdo de novos saberes, desafio este tdo salutar para
pesquisadores desta tematica (FELICIANO; DE OLIVEIRA SANTOS; POMBO-DE-
OLIVEIRA, 2018).

No Brasil, estimativas do Instituto Nacional de Cancer José Gomes de Alencar (INCA),
projetam mais de 625 mil novos casos de cancer, sendo que destes, 450 mil excluindo os canceres
de pele ndo melanoma, estdo previstos para os anos de 2020 a 2022 (INCA, 2020). InUmeras
regidbes do Brasil desempenham papel fundamental no controle da doenca, iniciativas
assistenciais sdo implementadas de acordo com dados de incidéncia, morbidade e mortalidade
relacionados ao cancer. Estratégias seguem essa perspectiva com a¢des frequentes no intuito de
minimizar o contexto desfavoravel em torno do cancer na populacdo em geral (ARAUJO;
TEIXEIRA, 2017).

A International Agency for Research on Cancer aponta que, anualmente, sdo
aproximadamente 300 mil casos de cancer na faixa etéria de 0 a 19 anos (WHO/OPAS, 2018).
No Brasil, o cancer é a principal causa de morte em criangas com percentil de 2% nos infantes de
0 a 14 anos e 3% em adolescentes de 15 a 19 anos de idade. Diante deste panorama, vale ressaltar
a latente importancia de estudos e pesquisas voltadas para o publico pediatrico (DA SILVA; DA
HORA; DA SILVA LIMA, 2020).

O céancer na crianca € um conjunto de mais de 100 doencas com tipos e subtipos
diferentes, dividindo-se em tumores sdlidos e hematoldgicos. Na crianga a neoplasia maligna
frequentemente atinge os tecidos sanguineos e de sustentacdo, sua formacdo geralmente é em
células indefinidas, majoritariamente com caracteristicas embrionarias. Através de vasos
sanguineos e cadeias linfaticas as células malignas podem fazer aderéncia em outros 6rgaos
formando novos tumores e metastases (INCA, 2021).

Os tipos de canceres mais incidentes, de acordo com Classificacdo Internacional do
Cancer na Infancia (CICI-3), sdo as leucemias, doencas mieloproliferativas e mielodisplasicas,
linfomas, neoplasias reticuloendoteliais, tumores do Sistema Nervoso Central (SNC), neoplasias
intracranianas e intra espinhais, neuroblastomas, retinoblastomas, tumores renais, tumores
hepéaticos, tumores 0sseos malignos, sarcomas de partes moles, neoplasias de células
germinativas, trofoblasticas e carcinomas (FELICIANO; DE OLIVEIRA SANTOS; POMBO-
DE-OLIVEIRA, 2018).
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As neoplasias malignas na crianga estdo no topo de doencas da infancia com maior grau
de letalidade. Esta € uma dificil realidade no que concerne aos impactos para o desenvolvimento
infantil. As leucemias, tumores de sistema nervoso central e os neuroblastomas perpetuam uma
significativa amostra de casos findados por esta patologia com aproximadamente 70% de 6bitos
em criancgas de 0 a 4 anos de idade (SPIRONELLO et al., 2020).

Apo6s obtido o diagnostico na criancga, identificar o tratamento é uma etapa complexa e
multidisciplinar, com objetivo de cura e/ou melhora da qualidade de vida dos pacientes
acometidos e fortalecimento das informacGes necessarias para melhor adesdo da familia aos
cuidados que esta crianca ird demandar (FELICIANO; DE OLIVEIRA SANTOS; POMBO-DE-
OLIVEIRA, 2018).

Existem trés formas principais de tratamento do cancer: cirurgia, radioterapia e
quimioterapia. Elas podem ser usadas isoladamente ou em conjunto, variando apenas quanto a
suscetibilidade dos tumores a cada uma das modalidades terapéuticas e a melhor sequéncia de sua
administragdo (INCA, 2019).

O aparecimento de uma doenca no ambiente familiar € um momento de aflicdo entre
todos os membros, a dindmica entre os familiares se altera, sentimentos como medo e ansiedade
comecam a fazer parte desse cendrio. Sobre o contexto familiar, vale ressaltar que o cuidado e o
acolhimento sdo caracteristicos a cada familia sendo desenvolvido ao longo do seu processo de
viver (MARCON et al., 2019).

De acordo com De Bomfim, De Oliveira e De Oliveira Boery (2020), o apoio da familia
em situacdes de saude-doenca faz se necessario. Igualmente, hd um abalo emocional quando uma
crianga é diagnosticada com cancer e todos sdo tomados pelo medo e insegurancas. O cotidiano
de vida dessas familias é alterado, suas relacdes afetivas sdo distanciadas e durante todo percurso
terapéutico oncologico o contexto familiar sofre com os enfrentamentos que as doencas 0s
impdem (COSTA et al., 2018).

E necessario conhecer toda esfera familiar dessa crianca, avaliando o contexto emocional,
social e demandas fisicas, proporcionando assim um ambiente com menor nivel de extenuacgéo
possivel (RODRIGUES, JUNIOR, SIQUEIRA, 2020). Nessa ldgica, um preparo com 0s pais
para real situacdo do filho com céancer é essencial, visto que o cuidado afetivo dos familiares se
torna fundamental no processo de tratamento (SILVA-RODRIGUES et al., 2020).
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Reflexdes e adaptacdes sdo importantes para a realidade do cenério oncoldgico, exigindo
numerosos ajustes, organizacdes e redefinicdo de papéis para preservar o equilibrio entre a
condicdo da doenca e o suporte familiar, exigindo acompanhamento continuo atraves da equipe
multidisciplinar de satde (VIEIRA, DO ESPIRITO SANTO, LIMA; 2020).

Vislumbrar o conceito de dinamica familiar, torna-se relevante, tendo em vista que,
sobrevém a estas familias conturbaces que redirecionam suas vidas conforme as demandas do
diagnostico do cancer infantil. Metaforicamente, dinamica relaciona-se ao que tem movimento,
que mudam as coisas de lugar, possivelmente, familias de criangas com cancer vivenciam
situacbes similares ao se depararem com as intercorréncias geradas durante o tratamento
oncoldgico (OLIVEIRA, 2021); (DINAMICA, 2011; 2020).

As transformac@es no cotidiano de toda familia, visa constituir um movimento revelador,
que culminam em previsdes negativas que culturalmente rodeiam o céancer, imersos de
expectativas, turbuléncias, familias carecem lancar méo de estratégias que possam dar suporte as
mudancas provenientes da doenca neoplasica maligna em sua criangca (ROSSATO; FUENTE;
COMIN, 2021).

Considerando que as repercussdes diferem de familia para familia, porém, sempre
resultam em movimentac¢des no modo de vida deste grupo social, com suas interagdes singulares
dentre seus membros, filhos, irm&os, condigdes socioecondmicas e uma sucessao de fatores que
interferem nas préticas rotineiras das familias (HONICKY; GALVAO, 2020); (FERREIRA DA
SILVA; SANTOS DA HORA; FERREIRA DA SILVA LIMA, 2020).

Torna-se entdo, imprescindivel a construcdo de uma rede de apoio para esses pacientes e
suas familias, contemplando zelo, vinculo e confianca para a assisténcia e tratamento de
qualidade (RODRIGUES; JUNIOR; SIQUEIRA, 2020).

Diante dos achados desta pesquisa vale ressaltar que, o conceito/ideia de dindmica
familiar dentro do contexto do cancer infantil, no cenario das emergéncias oncoldgicas
pediatricas perpetuadas em tempos da pandemia de Covid-19 convergem com o julgamento de
pesquisadores da tematica.

Sendo assim, a dindmica familiar da crian¢a com cancer estd envolta a uma cadeia de
eventos diversos, de (des)ordem emocional, psiquica, social, financeira, espiritual, pessoal e
cultural, que pode ser singular a cada familia, que na maioria das vezes as conduzem ao medo, a

inseguranca e a incapacidade de gerenciar as exigéncias impostas as circunstancias



25

experienciadas com o diagnostico do céancer infantil e durante as emergéncias oncoldgicas
peditricas, principalmente em um periodo tdo atipico quanto a pandemia de Covid-19, o que
atualmente ocasionou a toda populacdo uma desestabilizacdo cognitiva de proporcdes ainda sem
precedentes.

J& as familias de criancas com céancer esse fato apresenta-se de forma mais enfética,
desorganizando suas rotinas domiciliares, profissionais ¢ emocionais, conduzindo a “dindmica
familiar” em uma tentativa de reagir as intempéries que sdo oriundos dessa nova realidade além
do tratamento oncologico pediatrico.

Entende-se que no processo de tratamento do cancer, é fundamental monitorar o impacto
clinico da doenca, ocasionando melhores resultados, visto que esta patologia gera inimeras
intercorréncias de moderadas a graves no curso clinico da terapéutica aplicada (DA SILVA et al.,
2020). As emergéncias oncologicas pediatricas computam um grande percentil de atendimentos
de pacientes em tratamento nos servigos de saude especializados, portanto, a compreensdo dos
quadros das condigdes agudas, sdo essenciais para as equipes que fazem parte dessas unidades
(HERNANDEZ, 2021).

As emergéncias oncologicas estdo presentes na trajetoria do paciente com cancer, seja ele
adulto ou pediatrico, este termo versa sobre a complexidade das intercorréncias relacionadas ao
curso do tratamento oncoldgico, que por sua vez, podem levar pacientes a situacdes de
vulnerabilidade fisica, sequelas e até a morte (UICC, 2006; CARECEDA, 2011; DE SOUZA,
DOS ANJOS, DE SOUZA, 2021).

Algumas adversidades sdo bastante frequentes nesse grupo tais como as instabilidades
gastrointestinais, metabdlicas, hematoldgicas, neuroldgicas e as crises algicas perpetuam o
delinear clinico oncolégico. Com a ocorréncia evolutiva da doenca neoplésica, a cada dia torna-se
inescusavel que servicos especializados possam realizar o controle imediato das exigéncias de
adoecimento de individuos com neoplasia maligna (OLIVEIRA et al., 2019).

A crianga em tratamento oncologico vivencia inimeras circunstancias que necessitam de
intervencbes imediatas, ou seja, apresentam demandas clinicas de atendimento emergencial.
Dentre as questdes que mais conduzem pacientes oncologicos a buscarem servigos de
emergéncia, por exemplo, estdo as neutropenias febris, sendo um agravo que leva a reducdo na
contagem de neutrofilos podendo inclusive, chegar a zero tal taxa hematologica. Dado o
comprometimento da funcdo de defesa, exige-se da equipe de enfermagem presteza nos cuidados
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relacionados ao inicio imediato da antibioticoterapia e internagdo hospitalar (CLEYSON DOS
SANTOS et al., 2021).

Familiares acompanhantes de criangas em atendimento de emergéncia necessitam de um
olhar mais sensivel, precisam ser vistos como pertencentes aquele contexto de doenca, pois a
familia atua como fonte de apoio e seguranca. Demandam também cuidados e uma observagao
cuidadosa da equipe de enfermagem e isso se exacerba principalmente nas emergéncias, onde as
sensacOes de medo, ansiedade e desconhecimento do desfecho desta circunstancia sao estressores
que podem trazer implicacdes para a dindmica familiar (MENDES; GUARESCHI, 2018).

Com a pandemia da COVID-19, as familias de criangas com cancer se depararam com
temores pelo medo do contagio, ineficiéncia das informagdes sobre o coronavirus, dificuldades
para deslocamento e mudanca repentina de rotinas das unidades hospitalares. Apesar de criancas
em geral ndo apresentarem quadros clinicos graves da doenca (COVID-19), conforme estudos
apontam, existe um pequeno grupo de pacientes na esfera pediatrica que por suas comorbidades
podem apresentar gravidade relacionado ao contdgio pelo coronavirus, onde criangcas com
comprometimentos da resposta imunologica como por exemplo, pacientes oncoldgicos, séo
particularmente mais vulneraveis (DE ARAUJO PACHECO et al., 2020).

A enfermagem pediatrica precisou se subsidiar de estudos e observacGes pertinentes de
como o virus da COVID-19 afeta as criancas. Apesar de ndao desenvolverem um quadro de
gravidade e quando contaminadas serem habitualmente assintomaticas, é necessario investigar
casos em particular, uma vez que criangas possuem singularidades que devem ser consideradas
para impedir clinicas desfavoraveis. Os sintomas mais frequentes na crianca sdo tosse seca, febre
e prostracdo que quando tendem a direcionar para a gravidade apresentam dispneia, pneumonias
graves, sepse, outros sinais e sintomas que necessitam de intervencdo imediata e cuidados
intensivos (GOES et al., 2020).

A doenca da COVID-19, apresenta sintomatologia que por vezes ird impactar as familias,
devido a pouca informagéo e com isso, atrelada a comunidade cientifica carecer de resultados
fidedignos em como a doenca se comporta em criangas com cancer. Tal fato trouxe um cenario
intrigante gerando duvidas e medo para as familias quanto a tomada de decisdo para a procura
dos servigos de satde (SILVA-RODRIGUES; SILVA; FELIX, 2021; WERNET et al., 2021).

Isto, por sua vez, gera a necessidade de uma abordagem cautelosa e individualizada a

pacientes oncoldgicos pediatrico, seja na etapa de investigacdo diagnostica, tratamento ou
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cuidados paliativos, de modo que a crianga e sua familia se sintam seguros e bem-informados ao
necessitarem de auxilio em situagGes emergenciais (SANTOS et al., 2021).

Diante disso, refletiu-se em questdes para nortear este estudo, sendo elas:

v/ Como as familias de criancas com cancer significam as emergéncias oncoldgicas

em tempos de pandemia de Covid-19?

v Como os estressores provocados por emergéncias oncologicas em tempos de
pandemia de Covid-19 influenciam a dindmica familiar das criangas com cancer?

v/ Quais sdo as implicacGes da interacdo profissional-familia da criangca com cancer
para suporte as alteragdes da dinamica familiar frente aos estressores?

Ante 0 exposto, esse contexto de incertezas que também se associa a0 processo
vivenciado por familias de criangas com cancer, observa-se a necessidade de que os profissionais
de saude, estejam sensiveis a essa nova realidade, delineando assim o seguinte objeto de estudo:
A dindmica familiar de criancas com cancer frente a emergéncias oncoldgica, no contexto
da pandemia de COVID-19.

1.3 Objetivos do Estudo
1) Compreender os significados das familias de criangcas com céancer frente as
emergéncias oncoldgicas em tempos de pandemia de Covid-19.
2) Analisar as influéncias dos estressores provocados por emergéncias oncoldgicas em
tempos de pandemia de Covid-19 sobre a dindmica familiar das criancas com cancer.
3) Evidenciar as implica¢des da interacdo profissional-familia da crianga com céncer para

suporte as alteracfes da dindmica familiar frente aos estressores.

CAPITULO 2
2. JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO

2.1 Revisao de literatura
De acordo com as Diretrizes da Organizacdo Mundial de Sadde (2020), o
desenvolvimento infantil € um direito humano e para que ocorra de forma sustentavel é

necessario investimento na salde das criancas atraves de diretrizes como a prestacdo de cuidados
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promotores e protetores, desenvolvimento de atividades que agregam no aprendizado e suporte
para a satde mental delas e de suas familias.

O desenvolvimento envolve as peculiaridades e diversidades dos contextos familiares,
educacionais, ambientais e culturais. Observa-se, entretanto, que para os cuidados em salde, a
perspectiva de desenvolvimento que impera é a de alcance de marcos. No entanto, a visdo de
desenvolvimento infantil precisa ser mais ampla e considerar a complexidade de cuidados em
grupos infantis especificos que possuam vulnerabilidades. O universo de demandas que levam as
politicas publicas a se preocuparem com as criancas € bastante extenso, assim como o grau de
severidade dos problemas de salde que afligem este grupo (MORAIS; CARVALHO;
MAGALHAES, 2016).

Esses cuidados podem ter impactos favoraveis para o apoio ao desenvolvimento de
criancas com condicdes cronicas como o cancer. Neste sentido, este estudo possui adesédo a linha
de pesquisa: “Saude, Historia e Cultura: Saberes em Enfermagem, e a0 projeto institucional
intitulado Desenvolvimento infantil no contexto do processo salde-doenca: subsidios para o
cuidado de enfermagem a crianga e sua familia”, vinculado a Universidade Federal do Estado do
Rio de Janeiro.

O delineamento deste estudo na especialidade oncologia pediatrica se da pela relevancia
epidemioldgica do cancer infantil, sendo este um problema de satde publica. Sdo criadas acoes
através da OMS (Organizacdo Mundial de Saude) e entidades ligadas ao Sistema Unico de Satde
(SUS), para auxiliar no diagnostico precoce, aumentando a qualidade do tratamento e diminuindo
os indices de mortalidade infantil (INCA, 2020). No entanto, acdes de humanizacdo do
atendimento, que se movam para uma perspectiva integral do paciente para além de sua doenca,
sdo igualmente importantes e agregam qualidade no cuidado.

Na oncologia pediatrica existe a necessidade continua de um trabalho continuo e focado
no cuidado a crianca e sua familia. A abordagem da crianca é feita através e conjuntamente aos
seus responsaveis, sendo eles os receptores das informacOes de diagnostico e tratamento da
doenca.

Expressar apoio, empatia e desenvolver comunicagdo efetiva em todos os processos
relacionados a situacdo do cancer na crianga, fortalece os pais e familia para melhor aderirem ao
cuidado da sua crianca. Nesta vertente, novos estudos que corroborem e amenizem os efeitos

deste tratamento para crianca e sua familia sdo de grande importancia.
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Assim, este trabalho justifica-se pela premente necessidade de conhecimento sobre a
realidade da doenca neoplésica com malignidade no publico infantil, para aplica¢do de estratégias
e modelos assistenciais de cuidados centrados na crianca e sua familia. Alicercar cientificamente
medidas que subsidiem o cuidado com expertise e qualidade no atendimento emergencial da
crianga com cancer e sua familia pode trazer reflexos positivos para a qualidade de vida destes
individuos (PIRES; CARVALHO; XAVIER, 2020).

Com vistas a alicercar cientificamente o objeto para a realizacdo da presente investigacéo,
e considerando o cenario de pandemia de Covid-19, foi realizada uma Reviséo Integrativa (RI) da
literatura. Esta, constituindo-se de uma pesquisa realizada por meio de levantamento
bibliogréafico e revisdo de estudos relevantes publicados, a fim de contribuir no delineamento
deste estudo. Aléem disso, a revisdo pode servir de base para a implementacdo de intervencgdes
efetivas no cuidado e identificar possiveis lacunas do conhecimento que precisam ser preenchidas
com a realizacdo de novas investigacoes (MENDES et al., 2008; SOUZA et al., 2017).

Vale ressaltar que foram realizadas exaustivas investidas na literatura com descritores,
sindnimos e palavras chaves, que conduziriam de melhor forma os resultados da pesquisa, como
familia, emergéncia, juntamente com os termos pandemia de COVID-19, cancer e crian¢a, na
busca por materiais especificos, contudo ndo apresentavam resultados de acordo com a
combinacéo estabelecida.

Assim, optou-se por realizar uma revisdo de literatura mais ampla, considerando as
implicacdes diretas e indiretas para a salde da crianga em tratamento oncoldgico, por entender
que essas questdes estariam vinculadas ao contexto das potenciais emergéncias no cenario clinico
do céncer infantil, também associado ao atual panorama da pandemia de COVID-19.

O objetivo principal desta revisdo foi subsidiar a estruturacdo do objeto desta pesquisa e,
portanto, justificar a realizacdo deste estudo mediante lacunas identificadas na literatura.

Durante o0 percurso seguiram-se seis etapas metodoldgicas as quais sdo: (1) elaboragdo da
pergunta norteadora; (2) pesquisa ou amostragem na literatura; (3) coleta de dados; (4) anélise
critica dos estudos incluidos; (5) discusséo dos resultados; (6) producéo da revisao relacionada ao
aprendizado (SOUZA,; SILVA; CARVALHO, 2010).

Neste sentido, utilizou-se a estratégia de pesquisa com o acrénimo PICo para a construcao
da pergunta norteadora: Como a COVID-19 repercute na saude da crianga oncologica? No

qual P: corresponde para participantes do estudo, I: o fenébmeno de interesse e Co: o0 contexto do
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estudo. Uma vez bem construida e organizada a composi¢do desses trés elementos fundamentais,
possibilita maior confiabilidade acerca das evidéncias necessarias para a resolucdo de questdes
objetivas para pesquisa e evita a realizacdo de buscas desnecessarias (SANTOS; PEREIRA;
NOBRE, 2007). Assim, foi definido P (crianca AND NOT adulto); I (Cancer Pediatrico); Co
(pandemia da COVID-19).

A coleta de materiais literérios, realizada no periodo de agosto a outubro de 2021,
realizou-se nas seguintes bases de dados: Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (LILACS), Web of Science (WoS), Publico/editora MEDLINE (PubMed), SCOPUS e
Cummulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL). Os descritores definidos
e aplicados foram selecionados, a partir do cadastro dos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), proprios das bases de dados LILACS, PubMed, e o do Medical Subject Headings
(MeSH) proprio do portal Web of Science, SCOPUS e no tesauro CINAHL proprio da base de
dados CINAHL.

Somado a isso, a escolha dos descritores e seus sindnimos foram construidos com o
propdsito de captar o maximo possivel de artigos disponiveis, optando-se por utilizar o booleano
AND e NOT, entre os termos referente aos participantes, a fim de aumentar a especificacdo da
pesquisa de acordo com o objetivo do estudo, e AND entre cada termo, permitindo a combinacao
deles. Assim, foi empregada a seguinte estratégia de busca com as palavras-chaves na lingua
inglesa: ((““Children” AND NOT “Adult”) AND (“Pediatric Cancer”) AND (“Covid-197)),

conforme o quadro 1.

Quadro 1 - Estratégia de busca nas bases de dados, Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2021.
Conteudo Cinahl/ Web of Science /PubMed / LILACS/ SCOPUS

Crianca “Children”
P AND NOT AND NOT
Adulto “Adult”
AND AND
Cancer

Pediatrico Pediatric Cancer

AND AND
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Pandemia
Co de COVID- “Covid-19"
19

Fonte: Autoria Propria - 2022

Em seguida foram estabelecidos os critérios de inclusdo e exclusdo, sendo incluidos:
estudos compreendidos no recorte temporal de 2020 a 2021, referentes ao periodo oficialmente
declarado pandémico pela OMS, textos completos e de acesso gratuito que tenham como alvo
principal: o pablico infantojuvenil (0-19 anos), a linha de cuidado do cancer e o cenério de
pandemia. Em contrapartida, os estudos sem aderéncia ao tema ao publico-alvo e com
duplicidade foram excluidos, considerando-se apenas uma vez para a analise. Os materiais
literdrios coletados foram submetidos a um processo de triagem para melhor identificacdo e
elegibilidade dos artigos conforme o objetivo da pesquisa, conforme descrito na figura 1 com
base na recomendacdo PRISMA (Principais Itens para Relatar Revisdes sistematicas e Meta-
analises) (GALVAO; PANSANI; HARRAD, 2015).

Figura 1. Fluxograma de triagem e elegibilidade dos artigos da revisdo. Rio de Janeiro, RJ, Brasil,
2021.

—4 (Children AND NOT Adult) AND (Pediatric Cancer) AND (COVID-19) J f

Critérios de Inclusdo:
] ® 2020-2021;

o Textos completos e
gratuitos;

* Artigos e Revisoes;

* Publico- alvo: crianga,

cancer e covid-19. /
Apos a leitura dos titulos e resumos (n =42) '

Identificagio |_| LILACS Web Of Science PubMed CINAHL SCOPUS
n=710 | n=5 n=13 n=140 n=120 n=432

TRIAGEM
Critérios de Exclusdo:

-y Weh Of Sclence PubMe| CINAH" SCOPUS € *Estudos sem aderénciaa
=2 = =
i 2 i n=17 temética da pesquisa.

*Artigos em duplicidade.

E Apo0s a leitura na integra dos textos (n=17)

ELEGIBILIDADE

LILACS Web Of Science PubMed CINAHL scopus
n=1 n=4 n=7

Fonte: Autoria Propria - 2022
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Nessa linha, em um primeiro momento, foram identificadas 710 produc6es cientificas nas
bases de dados selecionadas para o estudo. A primeira etapa da triagem caracterizou-se pela
filtragem dos artigos ap6s a analise do titulo, seguido do resumo, de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusdo. Ao fim da primeira etapa, foram excluidas 668 producdes cientificas,
restando apenas 42 para a etapa seguinte.

A partir desse quantitativo, realizou-se a segunda filtragem por meio de uma anélise mais
detalhada e criteriosa dos textos na integra, obtendo-se como resultado da triagem, 17 artigos que
estavam dentro de todos os critérios de inclusdo e se mostraram concordantes com a questdo
norteadora e objetivos da pesquisa.

Dos estudos selecionados, foi realizada uma avaliagdo por meio de um instrumento
contendo base de dados, titulo, autor, ano, periddico, objetivo e conclusdo da pesquisa. Por fim,
analisou-se a consisténcia das informacGes e dos dados encontrados para a elaboracdo dos
resultados e apresentacdo da reviséo.

Ademais, é de fundamental importancia mencionar a auséncia de participantes e cenario
para a construcdo da RI, uma vez que se tratou de uma coleta de materiais literarios em base de
dados, por esse motivo nao foi preciso encaminhar um protocolo de pesquisa para a avaliacao por
parte do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) em concordancia com as Normas e Diretrizes
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos - Resolu¢do CNS 510/2016.

O Quadro 2, a seguir, compreende a amostra final de 17 produgdes cientificas, com um
quantitativo maior na base de dados PubMed. Em relacdo ao local de origem do estudo que
compuseram a amostra, tem-se: Europa (07), Asia (02), Africa (01) e América (06), sendo 0s
Estados Unidos da América (EUA), responsaveis por trés obras, acompanhado do México, Cuba
e Brasil com apenas uma obra cada. No que concerne ao idioma de publicacdo, 90%

correspondem a lingua inglesa e 10% a lingua espanhola.

Quadro 2 — Organizacao dos artigos incluidos na Revisao, segundo base, titulo, autores, ano, periodico, tipo de
estudo, nivel de evidéncia, objetivo e conclusdo, 2020-2021.fw

: TIPO DE
o TITULO/ ANO/ b PRINCIPAIS
Cddigo BASE - ESTUDO/NIVEL OBJETIVOS
AUTORES | PERIODICO DE EVIDENCIA RESULTADOS
COVID-19 Caracterizar A COVID-19 na
en pacientes | 2020/ Revista | Artigo de Opinido do ponto de | populagdo pediétrica
LILACS oncolégicos | Cubana de | Nivel de evidéncia - | vista clinico- | da regido leste de
A01 Y L . S .
pediatricos. | Pediatria. 7 epidemiolégic | Cuba, pincipalmente na
0  pacientes | provincia Santiago de
Lopez E M, pediatricos Cuba, ndo é um
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etal. infectados por | problema de salde em
SARS-CoV-2. | termos de morbidade e
mortalidade,
entretanto, evidéncia a
preocupacao de
criangas serem fonte de
contagio para adultos.
O diagnostico tardio de
cancer esta relacionado
Artigo quantitativo / principalmente ao
- Alertar e
Delayed retrospectivo de - medo da exposicdo ao
. . . especialistas e . )
diagnosis andlise documental X Covid-19. Além dos
. o pediatras X x
and Nivel de evidéncia — erais para a | €3S de coinfeccdo
treatment of 4 g P com SARS-CoV-2 e a
; necessidade e
children ~_ . | possibilidade da
: 2021/ de prudéncia o .
with cancer . N atribuicdo dos sintomas
. International no diagndstico AN x
Web  of | during the oncolégicos a infeccéo.
AQ2 : Journal of e tratamento : . iy
Science COVID-19 o - Ademais, pacientes ja
. Clinical de  criangas | . .
pandemic. A diagnosticados ~ com
Oncology com  cancer | . . A
em tempo | Cancer, devido a
Dvori M, et (s P infeccdo por Covid-19
habil, apesar .
al. .| detectada no paciente,
da  pandemia familiar ou doador de
de COVID-19 ) Tt
medula 6ssea, contribui
em curso.
para 0 atraso nos
tratamentos.
Apontar dados
Survival in disponiveis
pediatric sobre COVID-
. . . - Dada a natureza dos
patients with Artigo de Revisdo | 19 e - S
- . relatorios preliminares
cancer exploratéria mortalidade 0 COVID-19 parece
during the | 2020/ sistematica da | em pacientes ser menos ra\?e o
COVID-19 Boletin literatura. pediatricos A g
L . . A A publico infantil do que
Web  of | pandemic: Medico  del | Nivel de evidéncia — | com cancer, € N
A03 . - . em adultos e ndo
Science scoping Hospital 1 fornecer
. . . ~ parece ser uma causa
systematic Infantil de informacdes .
. . . de mortalidade em
review. Mexico Uteis para . o
. pacientes  pediatricos
planejar e A
com cancer.
Dorantes- desenvolver
acosta E, et estratégias
al. neste grupo.
Caring for
Doy
with Cancer Artigo  Comentario princip .
. - L desafios O surgimento  de
in Africa de Especialistas LTS .
. . A enfrentados na | implicacfes positivas a
during  the Nivel de evidéncia — | 7. .
2020/ Africa durante | longo prazo para o
COVID-19 I 7 . - ,
AO4 W(_eb of Crisis- Pediatric a  pandemia S|st_ema de _saude
Science S Hematology para o | africano, a partir do
Implications | . | iad
and and Oncology tratamento de | impulso criado em
criangas resposta ao COVID-19.

Opportunitie
s.

Slone J S,

oncolégicas e
com doencgas
do sangue.
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Ozuah N,
Wasswa P.
Survival and Na literatura analisada,
Compllcatlp o ' - Determinar a | sobrevida no grupo
ns in Revisdo sistematica sobrevida e as estudado de pacientes
Pediatric 2021/ exploratoria da S com COVID-19 foi
. . . ; s complicacdes -
Patients Frontiers  in | literatura: Meta- . muito  elevada.  Ser
. - associadas em :
A0S W_eb of | With Cancer Onc_olo_gy- andlise. o pacientes portador’ c_ie neoplasia
Science and COVID- | Pediatric Nivel de evidéncia — ediatricos hematoldgica ou outros
19: A Meta- | Oncology 1 P A tumores  sélidos e
: com  cancer ~ .
Analysis. COVID-19 ndo foi
durante a .
. fator de risco em
pandemia. - A
Dorantes- criangas com cancer
acosta E, et para os desfechos
al. analisados.
COVID-19
in pediatric
oncology Carta para o editor Identificar os
from French Nao ha evidéncia impactos da | A principio 0
pediatric COVID-19 COVID-19 em
oncology em pacientes | pacientes oncolégicos
and pediatricos pediatricos parece ser
hematology | 2020/ com cancer a | raro. Porém, ndo pode
centers: Pediatric partir dos | ser descartada a maior
e PubMed High risk of | Blood & €asos possibilidade de
severe Cancer. identificados formas graves da
forms? nos principais | infeccdo em
centros de | comparacédo com
André N, oncologia criangas
Rouger- pedidtrica da | imunocompetentes
gaudichon J, Franga.
Brethon B,
etal.
Flash survey
on  severe A pesquisa em Flash
acutg foi usada para obter Esta pesquisa répida,
respiratory dados sobre a
A . embora forneca uma
syndrome incidéncia e | ldentificar a | . ;
coronavirus- 2020/ ravidade do | incidéncia e | 'Magem multo precoce
. . European g . do COVID-19, mostra
2 infections COVID-19. gravidade do
- . .| Journal  of que a doenga pode ter
AQ7 PubMed in paediatric COVID-19
- Cancer . A ; um curso leve mesmo
patients on Nivel de evidéncia — | em  criangas .
. em  criangas  que
anticancer 4 em tratamento A .
. recebem quimioterapia
treatment. anticancer. -
anticancer.
Hrusak O,
Kalina T,
Wolf J, et al.
Descrever 0 | Os dados do estudo
COVID-19 2020/Pediatri Carta para o editor. impacto  do | reforcam a impressdo
A08 PubMed disease in ¢ Blood & COVID-19 na | de  que pacientes
New  York N&o ha evidéncia populacao pediatricos tém uma
: Cancer o
City pediatrica de | carga menor de doenca



https://www.ejcancer.com/
https://www.ejcancer.com/
https://www.ejcancer.com/
https://www.ejcancer.com/

35

pediatric Nova York, | por COVID-19 em
hematology pertencente comparagao com
and aos setores de | adultos.  Além  de
oncology hematologia e | acrescentar os atrasos e
patients. oncologia. adiamentos no
tratamento do céncer,
Gampel B, durante a pandemia,
etal. como um dos
principais desafios
enfrentados pelos
oncologistas
pediétricos.
Relativamente poucos
Estudo quantitativo, | Descrever pacientes  pediatricos
retrospectivo com | melhor a | com cancer
Impact  of andlise de dados | apresentacdo e | apresentaram sinais
the First clinicos. a evolugdo do | clinicos de COVID-19
Wave of COVID-19 ou testaram positivo
COVID-19 Nivel de evidéncia — | em pacientes | para 0 virus. No
on Pediatric 3 acompanhado | entanto, alguns
Oncology S em | pacientes altamente
and enfermarias imunocomprometidos
Hematology: francesas de | correm o0 risco de
A Report oncologia e | desenvolver formas
s PubMed from the | 2020/Cancers hematologia graves da infeccdo
French pediétrica. viral.
Society  of Identificar Além disso, 0
Pediatric aqueles  que | tratamento oncolégico
Oncology. podem estar | foi atrasado em quase
em maior | metade dos casos, o
Rouger- risco de | que indica que o
gaudichon J, COVID grave | COVID-19 impactou o
etal. e estabelecer | atendimento dos
recomendagde | pacientes, mesmo que
s especificas. a maioria dos casos
fosse leve.
Severity  of .
COVID-19 Produzir
. . . evidéncias da
in children Estudo observacional | . .7 .
! . - incidéncia e
with cancer: retrospectivo. . A
resultados do | Criangcas com céancer
Report from . x
the  United Nivel de evidencia - | SARS-COV-2 | com infecgao  por
Kinadom 2021/ 4 em criangas | SARS-CoV-2 néo
gdom British com  cancer | apresentam risco
Al0 PubMed Paediatric . . x
. Journal of atendidas em | aumentado de infecgdo
Coronavirus x
Cancer Cancer todos_ _ 0s | grave em comparagao
S hospitais que | com a  populagdo
Monitoring N
. tratam esta | pediatrica geral.
Project. opulacdo em
Millen GC, populagao ¢
ot al tod_o 0 Reino
' Unido.
2020/
A collateral | Pediatric Examinar o | O estudo sugere como
ks PubMed effect of the | Blood & atraso no | um possivel efeito
COVID-19 Cancer diagnéstico de | colateral da pandemia
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pandemic: Carta para 0 | pacientes que | de COVID-19 a
Delayed editor. chegam a | reducdo ao acesso de
diagnosis in N4o h4 evidéncia Unidade  de | centros de referéncias
pediatric Oncologia por pacientes
solid tumors. Pediatrica do | pediatricos com cancer,
Istituto e suas consequéncias,
Chiaravalli Nazionale com piores chances de
S, etal. Tumori, um diagnostico
Mildo, um | oportuno.
centro de
referéncia
para tumores
solidos
pediatricos.
Clinical
Characterist
ics and
Outcome of
Severe Acute Avaliar A infeccdo por SARS-
Respiratory Estudo de coorte, | prospectivame | CoV-2 parece ter um
Syndrome prospectivo, com | nte as | curso clinico mais
Coronavirus anadlise de dados | caracteristicas | brando em criancas do
2 Infection clinicos. clinicas e os | que em adultos com
in Italian resultados em | cancer.
Pediatric 2020/ Nivel de evidéncia — | pacientes Além disso, os dados
Oncology Journal of the | 4 pediatricos indicam que pode nédo
Patients: A | Pediatric infectados ser necessario
Al2 PubMed Study From | Infectious com  SARS- | modificar ou atrasar
the Diseases CoV-2 seu  programa  de
Infectious Society durante a | tratamento do céncer,
Diseases quimioterapia, | especialmente para
Working ou apdés o | pacientes que
Group of the transplante de | permanecem
Associazione células-tronco, | assintomaticos ou
Italiana  di durante a | apresentam apenas
Oncologia e pandemia na | sintomas leves da
Ematologia Italia. doenga viral.
Pediatrica.
Bisogno G,
et al.
A Child with
Acute O relato reforca a
Lymphoblast Discutir as | necessidade do cuidado
ic Leukemia Relato de Caso preocupacBes | holistico para com o
in o 2020/ _ _ e refletir os | paciente e sua familia,
Instltqtlonal Indian Nivel de evidéncia - problem{as de dur_arlte 0 tratamento
A13 CINAHL Isol_atlon Journal of 5 um menino de an_tlca_\ncer,
during  the Palliative 10 anos com | principalmente em
CoVvID COoVID relacio as questBes
. Care N
Pandemic: A durante a | psicoldgicas e
Multifaceted avaliacdo e | preocupacbes que se
Responsibilit tratamento da | intensificaram durante
y. leucemia. a pandemia.
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Rathore P, et
al.

Avaliar a
Prevalence .
prevaléncia,
and course
as
of L
Sars-cov-2 caracteristicas
; . Estudo clinicas e a <
infection e x Em relagdo, a
amon Quantitativo comparacao comparacio dos arunos
- g Retrospectivo do curso da parag grup
immunocom infeccio  por Qe criancas com e sem
promised 2021/Journal | Nivel de evidéncia — | SARS-Cov-2 | Imunodeficiéncia o
children . : curso da infeccdo foi
SCOPUS o of Clinical | 4 em  criancas
Al4 hospitalised - semelhante. Ambas
. Medicine com e sem .
in the imunodefician | &@M principalmente
tertiary cia admitidas assintomaticas ou
referral na subunidade tiveram um curso leve
hgls;:t(;:ll in COVID-19 do de COVID-19.
P ' hospital de
Kuczboursk refe_rgn_ma
tercidrio em
akK, .
Ksiazyk J Varsovia,
' Polénia.
Impact  of
the COVID-
19 pandemic Determinar as
on taxas de
paediatric mortalidade
patients with Estudo por todas as
cancer in observac!onal _ de causas de_ 30 Este estudo limitou seu
low-income, coorte internacional | dias, 90 dias e
. s foco a nove dos
middle- multicéntrico. 12 meses em | ., o
. . canceres  pediatricos
income and criangas  com | ..o comuns
high-income Nivel de evidéncia — | cancer
countries: 2021/British 4 pediatrico _globa_lr_nente
Al5 SCOPUS ) : identificados pela
Protocol for | Medical durante a ~
. OMS e, portanto, ndo
a Journal pandemia ~ de captura os efeitos da
multicentre, COVID-19 P . N
- . . pandemia em cénceres
international em paises com .
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OGrobaI eﬁfﬁ; Este estudo enfatiza a
COVID-19 Avaliar o | Urgencia  de uma
. o - resposta global robusta
pandemic on Estudo quantitativo | efeito da o
S . e equitativamente
paediatric 2021/The transversal. pandemia Lo .
) . distribuida para apoiar
cancer care: | Lancet Child COVID-19 no .

Al6 SCOPUS . A 0s cuidados
a cross- | and Nivel de evidéncia — | tratamento do 16ai s
sectional Adolescent 4 cancer infantil | 000910 pedlatrlcqs

durante essa pandemia
study. Health em todo o o
e futuras emergéncias
mundo. de satde publica
Graetz D, et P '
al.
SARS-CoV-2 Em criancas com
In children Estudo .de coorte Abordar 0 | cancer e COVID-19,
with cancer observacional - !
. ey e impacto  do | menor IMC foi
in Brazil: multicéntrico. . .
COVID-19 associado a  pior
Results of a | 2021/ . -
multicenter Pediatric Nivel de evidéncia — | & _’pgmentes progno_stlco. A
Al7 SCOPUS - pediatricos mortalidade nesse
national Blood & |4 A . i
: com  cancer | grupo de pacientes foi
registry. Cancer . AL
em paises de | significativamente
baixa e média | maior do que a descrita
Corso renda na populacéo
MCM, et al. ' o ¢
pediatrica geral.

A importancia desta Revisdo de literatura revelou dados quanto a sintomatologia, o

impacto da COVID-19 em criancas que aguardavam diagndstico do cancer e subsequentemente o

desenrolar do curso clinico da doenga oncoldgica diante dos problemas advindos da pandemia da

COVID-19, como também seus entraves relacionados a questfes de insumos hospitalares,

quimioterapicos, hemoderivados, contingenciamento de pessoal especializado e o receio dos

familiares das criancas que necessitavam de cuidados em circular pelas unidades de saude.
As selecdes codificadas em A0L, A03, A05, A06, A07, A08, A10, Al12, Al4, Al5, e Al7

apresentaram principalmente os achados clinicos da COVID-19 em criangas em tratamento

oncolégico, o curso dos sinais e sintomas da doenca em si, como sua clinica se desenvolvia em

pacientes pediatricos que estavam em terapéutica anticancer (VERONEZ; LOPEZ-JUNIOR,
2020); (DORANTES-ACOSTA et al., 2020); (ANDRE et al., 2020). Visto que, tudo que se

pensava em relagdo a criancas imunodeprimidas era que, essas teriam sua saude mais

comprometidas do que a populacdo pediatrica em geral (HRUSAK et al., 2020); (GAMPEL et

al., 2020). Sendo que criangas ndo sofreram com grandes impactos a nivel de morbimortalidade

quando expostas ao virus da COVID-19 e obtiveram restabelecimento positivo (ANDRE et al.,
2020); (MILLEN et al., 2021); (BISOGNO et al., 2020); (KUCZBORSKA; KSI, 2021); (PETER
etal., 2021); (CORSO et al., 2021).
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Estudos revelaram ainda que, mesmo criancas em tratamento oncoldgico, ndo
apresentaram agravamento da doenca quando contaminadas pelo coronavirus, que os sintomas
clinicos eram leves, manifestando-se em febre, tosse, coriza, dispneia e dor de cabeca, algumas
criancas apresentaram pneumonia bacteriana (VERONEZ; LOPEZ-JUNIOR, 2020).

Embora a maioria dos estudos, descreva que criangas diferem a nivel de gravidade de
adultos quando contaminadas com o SARS-COV-2, podem sim, ser assintomaticas. Conforme
afirmam os artigos codificados em AQ09, A10 e Al4 existe uma preocupacdo da sociedade
cientifica em uma observacdo terapéutica controlada a pacientes, por serem clinicamente
imunodeprimidos, assim sendo, podem apresentar alguma letalidade relacionada a Covid-19
(ANDRE et al., 2020); (MILLEN et al., 2021); (RATHORE et al., 2020).

Apontamentos relevantes nos artigos codificados como A02, A04, All, A13 e A16 foram
as demandas interligadas ao diagndstico do cancer infantil, algo que foi deveras prejudicial a esse
publico. Uma vez que, incessantes campanhas se empenham em atuar na causa do diagndstico
precoce do cancer infantil, atrasos, dificuldades de acesso aos tratamentos especificos e
condicdes socioeconémicas desfavoraveis foram fatores mencionados nesses estudos (DVORI et
al., 2020); (SLONE; OZUAH; WASSWA, 2020); (CHIARAVALLI et al., 2020); (RATHORE et
al., 2020); (GRAETZ et al., 2021).

Em territorio nacional é notorio o protagonismo do Sistema Unico de Salide neste periodo
pandémico, mantendo a atencdo no que concerne ao acesso de criancas e adolescentes em
tratamento oncoldgico aos servicos especializados de salde, que se encontram nas grandes
capitais, localidades evidenciadas como epicentro da doenca da COVID-19 como aponta o artigo
Al7. O estado nutricional das criancas com cancer também foi algo abordado neste estudo. O
IMC alterado foi algo que influenciou no risco a gravidade quanto a contaminagdo do SARS-
CoV-2 (CORSO et al., 2021).

Esta analise se deu pela selecdo de 17 artigos dentro do recorte temporal de janeiro de
2020 a outubro de 2021, ndo houve publicacdes especificas de enfermagem.

Portanto, espera-se que este estudo possa identificar lacunas na literatura que contribuam
para a construcdo de um caminho proficuo de discusséo da assisténcia a criancas e adolescentes
com cancer neste cenario da pandemia de COVID-19, onde de médio a longo prazo os resultados

sejam alcancgados na busca da construcdo de novos estudos dentro desta tematica.
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2.2 Contribuigdes do estudo

Esta pesquisa pretende trazer contribuigbes para a assisténcia dos profissionais de
enfermagem que estdo em constante busca de aprimoramento para as boas préaticas e formas de
cuidar na oncologia pediatrica que considerem o conhecimento da dindmica familiar da crianca
com cancer. Os conhecimentos e conceitos a serem evidenciados por esta pesquisa poderdo
possibilitar aprendizados e aplicacdo de estratégias assistenciais centradas na familia.

Igualmente, para o ensino, este estudo, através de seu relatdrio de dissertacdo, bem como
das producdes que serdo derivadas tais como artigos cientificos, capitulo de livro, dentre outras,
poderdo servir como fonte de consulta e estudo para o desenvolvimento da tematica oncologia
pediatrica no ensino de graduacdo e pos-graduacdo. Neste aspecto, esta pesquisa apresenta
contribuicdo especial no ambito da atuacdo da Enfermagem no cenario assistencial das
emergéncias oncoldgicas infantis, ainda pouco explorado na literatura especializada.

Dada essa caréncia de pesquisas no ambito das emergéncias oncoldgicas pediatricas,
este estudo apresenta potenciais contribui¢cGes para a pesquisa no sentido do avanco cientifico
nessa area. Estudos futuros poderdo ser realizados e as producdes derivadas poderdo também
alcancar leitores para além do cenério brasileiro.

Outrossim, esta pesquisa correspondera de forma instrumentalizada para a consolidacao
de saberes na area da Saude da Crianca no Nucleo de Pesquisa, Estudos e Experimentacdo na
Area da Saude da Mulher e da Crianga — NUPEEMC, vinculado ao Departamento de Enfermagem
materno-infantil da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto da Universidade Federal do Estado do

Rio de Janeiro.

CAPITULO 3
3. BASES CONCEITUAIS

3.1 Politicas publicas para o Controle do Cancer

Em 2005 foi criada a Politica Nacional de Atencdo Oncologica (PNAQO), com critérios
para melhor atender e classificar unidades de atendimento para a populacdo brasileira em
diferentes niveis hierarquicos, formalizando assim uma nova diretriz no &mbito do Sistema Unico
de Saude (SUS), em relacdo ao cancer. Diante desta proposta foi possivel categorizar unidades de

alta, média e baixa complexidade para o rastreamento do cancer, de acordo com a gravidade da
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doenga, permitindo um direcionamento mais eficiente destes pacientes acometidos por uma
neoplasia maligna (BRASIL, 2006).

O Ministério da Saude junto a suas atribui¢cbes governamentais e de acordo com 0s
principios do Sistema Unico de Saude, regulamenta no Art. 2° que a Politica Nacional do Cancer
contribui para a melhoria da qualidade de vida dos usuarios com cancer, por meio de ac¢les de
promocdo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos, objetivando
por meio destes a reducdo da mortalidade e das repercussdes causadas por esta doenca e ainda a
possibilidade de diminuir a incidéncia de alguns tipos de cancer (BRASIL, 2013).

A criacdo da Politica Nacional para Prevencdo e Controle do Céancer (PNPCC) pela
Portaria do Ministério da Saude n® 874 de 16 de maio de 2013, com objetivo de controle e
atendimento especializado, como servicos de pediatria, enquadrando os servicos de UNACON
(Unidade de Alta Complexidade em Oncologia) e CACON (Centro de Assisténcia de alta
Complexidade em Oncologia). Formalizando informagfes e bases de registros de cancer,
constituidos por dados epidemioldgicos de morbimortalidade, fomentando indicadores para que
gestores, profissionais e usuarios obtenham melhores resultados no que tange a oncologia no
Brasil (DA SILVA et al., 2017).

3.2 O cenario do cancer infantil e as politicas publicas de atencéo a saude da crianca

Atualmente, existe um esforco muatuo entre gestores, pesquisadores, profissionais de
salde e sociedade para reducdo do numero de ébitos em criangas por neoplasias malignas. Essa
unido visa um comportamento de atencéo global sobre as questdes inerentes ao cancer na crianca
para criacdo de politicas especificas para estes individuos com a fundamentacdo de dados em
pesquisas cientificas para deteccdo precoce do cancer infantil (OMS, 2018).

O céancer infantil ja foi considerado uma doenca de progndstico desfavoravel. Atualmente,
devido ao desenvolvimento de novas tecnologias, recursos terapéuticos e recursos humanos
especializados € possivel redesenhar uma nova realidade para esse publico (MORAIS;
CARVALHO; MAGALHAES, 2016).

Acdes relacionadas as politicas publicas de saude as criangas com cancer no Brasil visam
primeiramente o diagnostico precoce. Quando se descobre antecipadamente, ha grande
possibilidade de cura, com potencial aumento da sobrevida em, aproximadamente, mais da

metade dos casos. Esse progresso se deu pela ampliacdo dos estudos clinicos, da tecnologia de
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ponta e pelo atendimento multidisciplinar prestado a essas criangas com foco na humanizagéo da
assisténcia e pesquisas no campo oncolégico (VALENTE et al., 2020).

O Sistema de Informacdes por Mortalidade (SIM), apresenta 0os numeros dos Obitos
infantis por neoplasias no Estado do Rio de Janeiro no ano de 2018, com identificacdo da faixa
etaria, género e com disponibilidade de outras informagdes. Obitos por faixa etaria, 2018
Capitulo CID 10: Il Neoplasias, sendo menores de 01 ano com 01 Obito para populagdo
masculina e 04 para a feminina, ja criancas de 01 a 04 anos de idade foram um total de 42 6bitos
sendo 19 masculino e 23 no feminino, de 05 a 09 anos de idade foram 35 obitos, sendo 17
masculino e 18 feminino, criangas de 10 a 14 anos de idade foram 39 Gbitos, sendo que 18
masculinos e 21 femininos e por fim, a faixa etaria de 15 a 19 anos com 47 dbitos , com 28
masculinos e 19 femininos (BRASIL, 2020).

Destaca-se que, no pais, o cancer respondeu pela oitava posicdo entre as causas
de 6bito em criangas de 0 a 4 anos, e foi a principal causa de morte na faixa etéria
de 5 a 19 anos em 2014, de acordo com o sistema de informacdo de Mortalidade
do Ministério da Saude. Dados referentes & mortalidade por cancer na populagdo
dos Estados Unidos e Argentina vdo ao encontro dos dados brasileiros, sendo a
segunda causa de mortalidade em criancas de 0 a 14 anos e entre 5 a 14 anos de
idade, respectivamente, superados apenas pelas causas externas (MUTTI et.al.,
2018 p. 293).

Nos Ultimos anos, o cancer na crianca teve uma maior prevaléncia nas regides Sudeste e
Nordeste (INCA, 2019). Houve um progresso significativo no tratamento, com uma perspectiva
de cura com niveis otimistas, pacientes adquiriam tratamento de acordo com a potencialidade da
doenca, tipo e extensdo do tumor, fazendo com que essas variaveis possibilitem condicdes
factiveis de manutencdo da salde dos pacientes em cuidado oncoldgico, entretanto o cancer
infantil ainda ocupa a segunda causa de morte em criancas no Brasil (MUTTI et al., 2018).

A Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC), possui agdes
estratégicas destinadas as criangas conforme suas particularidades em cada idade e de
desenvolvimento, formalizando quais faixas etarias estdo envolvidas no contexto do universo da
salde pediatrica brasileira. Sendo assim, no que diz respeito a classificacdo etaria para
atendimento em unidades de salde pediatrica no SUS, considera-se o individuo até 15 anos de
idade, mas estabelece em seu Art. 3°. I- crianga a pessoa de zero até nove anos de idade ou de
zero meses até 120 meses e estando dentro do periodo da primeira infancia a pessoa na faixa
etaria de zero a cinco anos ou de zero a 72 meses, podendo ter variagdes com classificacao etaria
dependendo da referéncia utilizada (BRASIL, 2015).
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Ademais, o Estatuto da Crianca e do Adolescente confere o termo crianga para a pessoa
com doze anos incompletos e adolescente, aquele com idade entre doze e dezoito anos de idade
(BRASIL, 1990b). Ainda assim, para o INCA, para receber atendimento na oncologia pediatrica,
o individuo perpassa pela idade de zero a dezenove anos, inferindo a este cuidado a necessidade
de profissionais com expertise para 0 entendimento das peculiaridades de todas essas faixas de
idade que estdo no cenério da oncologia pediatrica (INCA, 2020).

No cancer infantil existe esse diferencial de tratamento para faixa etaria de 0 al9 anos,
pois tumores pediatricos apresentam tipos histolégicos comuns a este publico, com
especificacOes relacionadas a idade, sexo e estadiamento. Casos de criancas ou especialmente
adolescentes nos quais o tumor for histologicamente caracteristico de adulto e esse adolescente
tiver, por exemplo, 18 anos, ele possivelmente sera encaminhado a um servigco especializado,
onde adultos sdo tratados, mas quando o adolescente jovem tem 19 anos e apresenta um tumor
com tipo histol6gico pediatrico ele sera tratado no servico oncoldgico de pediatria (INCA, 2021).

Ao diagnosticar o cancer na crianga, deve-se considerar a generalidade do tumor, a faixa
etaria e reconhecer os indicios de alerta para que a doenca ndo tenha um desfecho fatidico, pois
falhas no reconhecimento de sinais e sintomas na crianca pode atrasar o diagnostico e tornar a
doenca mais agressiva. Os sinais mais frequentes sdo: febre que é classificada como uma febre
persistente; emagrecimento que € um importante indicador de auséncia de salde na infancia;
palidez devido a anemia causada pela infiltragdo medular; sangramento anormal quando nao
associado a traumatismo; dor generalizada devido a infiltracdo tumoral da medula dssea ou

processos metastaticos e adenomegalias (BARROS et al., 2020).

As neoplasias possuem localizagBes e aspectos clinicos variados e ndo possuem
sintomas ou sinais especificos, podendo ser detectados em varios estagios de
evolugdo histopatoldgica e clinica. Por isso que, na maioria das vezes, existe a
dificuldade do seu diagndstico e a afirmacdo de que a suspeita de cancer pode
surgir diante dos mais variados sintomas. Os novos tratamentos apresentam dois
principais objetivos: aumentar a sobrevida, de modo a minimizar os efeitos
tardios do tratamento; e reconduzir o paciente na sociedade com qualidade de
vida (INCA., 2021).

Como recurso terapéutico na oncologia pediatrica, existe a necessidade de efetiva
manutencdo das politicas com atencdo nas questdes relacionadas ao diagnostico precoce, acesso a
exames de deteccdo, regulacdo para centros especializados, profissionais capacitados para
avaliacdo de provaveis sinais de alerta, para que a crianga com cancer vislumbre um cenario

positivo com melhor qualidade de vida e cura do cancer infantil (PIRES, 2020).
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No cenério das politicas publicas oncoldgicas, especialmente voltadas para o puablico
infantil, uma nova realidade esta sendo delineada. Trata-se do Projeto de Lei (PL) 3921/20 que
propde a Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica. Atualmente tramitando na Camara
dos Deputados rumo ao Senado Federal, sendo de autoria do Deputado Bibo Nunes (BRASIL,
2022b).

Tem como finalidade instituir uma politica especifica relacionada ao cancer infantil, de
modo a melhorar 0 acesso de criancas e adolescentes aos servigos especializados de tratamento
de céancer, atender suas demandas com profissionais capacitados que possam identificar e
referenciar em tempo habil para que o inicio do tratamento ndo comprometa as chances de cura
destes individuos (BRASIL, 2022b).

Propde-se também a atender a crianca e sua familia fomentando subsidios especificos com
acOes sociais para maior adesdo ao tratamento, diminuindo assim os indices de abandono durante
a assisténcia oncologica (BRASIL, 2022b).

Criancas e adolescentes carecem com urgéncia de politicas publicas que atuem na esfera
SUS e na salde privada, fornecendo medidas resolutivas para que esse publico chegue aos
centros especializados com mais brevidade, que profissionais de salde tenham a expertise
necessaria para diferenciar sinais e sintomas que possam sugerir uma doenga maligna de uma
condicéo natural de adoecimento na infancia (BRASIL, 2022b).

No Brasil, em alguns Estados, pode se contar com muitas instituicbes parceiras com
engajamento na causa do cancer infantil tais como, Instituto Desiderata com o Unidos pela Cura,
Instituto  Ronald  Mcdonalds com a deteccdo precoce do céncer infantil,
programas governamentais como o Diagndstico Precoce na Atengdo Priméaria, mas a necessidade
de uma lei é premente para modificar o panorama do cancer infantil no Brasil através de a¢fes na
realidade de todas as criangas e adolescentes que carecem de assisténcia especializada, melhora
da qualidade de vida e maiores chances de cura (BRASIL, 2022D).

Geralmente, pacientes pediatricos com suspeita de alguma doenca neoplasica, devem
ser encaminhados ao INCA através do Sistema Estadual de Regulacdo (SER), avaliado o caso
pelo profissional da atencdo bésica, a familia também pode receber orientagdes e de posse dos
exames comprobatorios da doenca procurar o servigo de triagem pediatrica oncoldgica do INCA
e na maioria das vezes é realizado um com contato prévio com o profissional do Instituto para

protocolar o encaminhamento de um paciente (INCA, 2021).
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O Pais terd um grande avanco na tematica do cancer infantil com aprovacéo desta lei, o
cancer infanto-juvenil impacta a organizacdo familiar financeiramente, socialmente,
emocionalmente, psicologicamente, dentre outros aspectos que cada familia apresenta. Em 08 de
marc¢o de 2022 foi sancionado pelo presidente da Republica a Lei N°14.308 que institui a Politica
Nacional de Atengdo a Oncologia Pediatrica (BRASIL, 2022b).

3.3 A crianga com céncer, sua familia e a assisténcia de enfermagem nas emergéncias

oncologicas

A familia é o pilar para que uma crianca se desenvolva de forma saudavel, a fragilidade
gue envolve o cenério infantil ressalta a dimensdo de como o contexto familiar requer equilibrio,
fortalecendo assim seus lacos afetivos para que possam desenvolver sua individualidade e
pessoalidade de modo seguro (VERONENSE, 2019).

Para realizar estudos sobre contextos familiares faz-se necessaria a compreensdo de que a
composicao familiar ao longo do tempo foi modificada por forca das necessidades da sociedade
moderna (BALIEIRO; MANDETTA, 2021). As familias atualmente em sua complexidade
podem ter sua composicdo diversificada e ampliada conforme o individuo se identifica. Para o
direito civil familias podem ser constituidas por homens ou mulheres e seus descendentes com
deveres e direitos igualmente exercidos (DIAS, 2010).

A familia no olhar da crianca, tem conota¢des que variam de nomenclatura sem nenhuma
preponderancia de poder ou autoridade. Para a crianca, familia remete ao que cuida, ampara e
fornece amor, estd muito mais relacionada a questdes de apoio e seguranca do que a lacos
consanguineos (TAVARES; BANACO; BORSA, 2020).

Balieiro e Mandetta (2021), enfermeiras pesquisadoras e especialistas na tematica
“Familia” e “Cuidado Centrado no Paciente” enfatizam que seu aprendizado referente ao
conceito de familia sempre foi “Familia ¢ quem a pessoa diz que ¢”. Entender que a formagao da
familia é aquela que apresenta vinculo, lacos afetivos, protecdo e na percep¢do da crianga €
aquela que a mantém segura, desse modo € papel fundamental da equipe de enfermagem para
estabelecer um elo de confiabilidade com a crianca e sua familia.

Ao receber diagnostico de cancer em uma criancga, toda familia percebe a sua estrutura
ameacada, sentimentos de medo, ansiedade e sensacdo de perda sdo presentes no universo desta

familia e sobretudo os cuidadores principais podem desenvolver sintomas de ansiedade,
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depressdo, condicdes estressoras que interferem na dinamica familiar da crianga com cancer
(AIRES et al., 2021).

A crianga com cancer e sua familia ao se depararem em emergéncias e hospitalizaces, se
apresentam com seus reflexos estressores mais intensos devido a todo contexto de incerteza
causados por esses cendrios. A atencdo da equipe de enfermagem deve estar voltada para todos os
cuidados a crianca, mas também a familia, que neste momento requer um olhar afetuoso,
esclarecimento de suas duvidas, acolhimento e ciéncia quanto a qualquer informacéo referente a
crianca, isto acalma e traz seguranca da familia para com os profissionais de satude (DE LIMA
HAVENSTRIN et al., 2020).

A condicdo de uma doenca quando inserida no contexto infantil, requer mais atencéo
de todos os integrantes da familia, principalmente no que tange o cancer infantil. Implementar
boas condicGes de acessibilidade para crianca e sua familia aos servicos de saude faz com que
estes obtenham chances mais positivas de cura diante de uma doenca tdo complexa como o
cancer (LOPES, et al., 2020).

O cancer infantil quando adentra no contexto familiar, propicia incontaveis repercussées
que abalam a estrutura desta familia, sdo impactos emocionais, sociais, financeiros e na vida
profissional dos membros da familia. A escolaridade dos pais, a demora no diagnoéstico, o receio
pelo inicio do tratamento sdo fatores que preocupam e desestabilizam o cenario familiar da
crianca com cancer inferindo piora de sua qualidade de vida (DA SILVA; DA HORA; DA
SILVA LIMA, 2020).

A familia da crianca com cancer, antes da confirmacdo diagndstica, vivéncia inimeras
situacOes de apreensdo e medo. As percepcbes que sdo oriundas pela busca da assisténcia
adequada e de referéncia, fazem com que haja um desgaste para essa familia que estd em um
caminhar cheio de perspectivas interrogadas, oferecer uma atmosfera acolhedora como base,
fortalece essa familia a continuar a trajetoria oncoldgica de sua crianca (SILVEIRA SA;
SANTOS SANTANA SANTA SILVA; GOES, 2019).

A vulnerabilidade das familias diante da confirmag&o do diagndstico do cancer infantil,
amplia a necessidade de acolhimento por parte dos profissionais integrantes da assisténcia. Incluir
esse familiar no contexto do cuidado, proporciona resultados favordveis e aumenta a confianca no
servico. Uma familia bem orientada e fortalecida nutre um elo de credibilidade e acrescenta

positivamente tanto para o paciente quanto para o familiar (PAULA et al., 2019).
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Os enfermeiros, sdo profissionais de salde com maior proximidade para orientar e
capacitar os familiares de criangas em tratamento oncoldgico, a reconhecerem 0s sinais que
possam identificar alguma necessidade de atendimento emergencial (SILVA-RODRIGUES et al.,
2021).

A doenga oncoldgica ocasiona inumeras situacdes emergenciais agudas ao longo do
percurso terapéutico, devido a gravidade do cancer e suas especificidades, que por vezes geram
intercorréncias com sinais e sintomas diversificados e sistémicos, havendo necessidade da
expertise do enfermeiro para reconhecer, gerenciar e intervir de forma habil, em cada emergéncia
oncoldgica e tipo de cancer (RAMOS; SABOIA; FORTINI, 2019); (DOS SANTOS et al., 2021).

O enfermeiro é o profissional mais capacitado para realizar esta avaliacdo, colhendo as
informacBes da crianca ou de seu familiar acompanhante, sendo conhecedor das gqueixas mais
presentes neste publico, ele pode evitar esperas mais longas, utilizando o sistema de classificacao
de risco para que 0s casos mais graves sejam atendidos mais rapidamente, mitigando assim o
nivel de agravos relacionados aos danos causados pela doenca (MAGALHAES et al., 2020).

O cenério das emergéncias pediatricas se apresenta como um ambiente dificil para a
crianca e sua familia, a equipe de enfermagem tem o papel de acolher e dispor das informacdes
necessarias para o esclarecimento da familia sobre as acgles e intervengdes implementadas no
atendimento emergencial. Fornecer informagdes, esclarecimentos, que possam auxiliar 0s
familiares na busca do atendimento emergencial, facilita e proporciona uma sensagdo positiva de
seguranca, aproximando a familia dos recursos assistenciais de urgéncia que podem suavizar a
situacdo fatigante que vivenciam (OLIVEIRA DOS SANTOS et al., 2020).

Sendo assim, um arcaboucgo precisa ser implementado em torno desta familia, todos
precisam de apoio e acolhimento. O céancer infantil quando se apresenta no circulo familiar, a
dindmica desta familia sofre alteracbes por situacdes estressoras do cancer, das emergéncias
advindas do tratamento, dai a necessidade de uma comunicacdo efetivas entre profissionais e

familiares de criangas em tratamento oncologico (FREITAS et al., 2021).

3.4 A Pandemia de COVID-19 e suas rela¢fes com o cendrio oncologico infantil
A doenca da COVID-19 vem afetando com gravidade a saude de toda populagcdo mundial,
trazendo graves danos e sequelas em individuos adultos, ja em criancas e adolescentes esse

evento se apresenta de maneira singular, onde a maioria delas sdo assintomaticas, mas mesmo
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desta forma ndo ha como relativizar a gravidade da doenca devido ao fato de existirem poucos
registros na literatura atual, trazendo uma obscuridade sobre o assunto para a realidade da satde
pediatrica (VILELAS, 2020).

As consequéncias da doenca da COVID-19, sdo pouco especificas no que se refere a
gravidade da doenca na crianga com cancer, enfatizando que a pandemia foi bem mais prejudicial
ao itinerario oncoldgico, como foi referenciado na revisao de literatura. Alguns pacientes tiveram
dificuldades de acesso aos servicos de diagnostico, a servigos especializados para tratamento,
ocasionando um atraso no tratamento e possivelmente menores chances de um desfecho
favoravel para a doenca oncoldgica como relata o artigo A8 (HRUSAK, 2020).

Entretanto outros problemas foram também ocasionados pelo curso da pandemia de
COVID-19 na saude da crianca com cancer. As unidades de saude necessitaram remanejar
profissionais de salde para frentes de atendimentos de pacientes com Sars-CoV-2, diminuindo
assim o contingente profissional para a assisténcia a pacientes oncoldgicos, inclusive no contexto
pediatrico. Com toda questdo de isolamento, home-office, dispensa de funcionarios nas empresas,
isso trouxe uma reducdo na logistica de entrega de insumos e quimioterdpicos que sdo
fundamentais para o controle e erradicacao da doenca oncoldgica (SLONE, OZUAH, WASSWA,
2020).

Na faixa etaria pediatrica os registros da COVID-19 sdo escassos, dificultando o tracejar
de estratégias para o cuidado de criangas com outras patologias e/ou comorbidades, deixando um
vazio para preenchimento imediato com acdes de protecdo e viabilidade de provisdo de recursos
para a assisténcia na precisao de diagndstico e tratamento, principalmente em questdes relativas a
oncologia (SAFADI, 2020).

Achados nas producgdes cientificas, sugerem que criangas em tratamento oncoldgico
podem apresentar maior risco ao desenvolverem a sindrome respiratoria aguda grave (Sars-CoV-
2), devido sua condi¢do imunossuprimida, com isso, elas podem possuir maior predisposicéo a
infeccdes bacterianas, tendo como facilitador as infecgdes respiratorias virais, principalmente em
pacientes pancitopénicos e neutropénicos intercorréncias decorrentes da quimioterapia e da
radioterapia, situagbes que levam esses pacientes a atendimentos frequentes de emergéncia
(PAULA et al, 2019).

O evento urgéncia deve ser mantido quando se refere ao cancer, estratégias devem ser

avaliadas para que familias possam se sentir seguras na busca de atendimento oncologico para
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sua crianca. H& uma grande preocupacdo que algumas criancas estejam sendo proteladas ao
diagndstico precoce devido a pandemia, mas as recomendagdes sdo que ndo se adie nenhum
cuidado as criangas com cancer (SULLIVAN et al., 2020).

Assim sendo, as repercussdes para a salde da crianca em tratamento oncologico sao
inimeras, mas no contexto emergencial e ou de gravidade ainda existem lacunas a serem
preenchidas com pesquisas cientificas que possam trazer luz a essa tematica, visto que o cenario

pandémico perdura ainda hoje.

3.5 Apropriagéo de conceitos da Teoria de Enfermagem de Betty Neuman

Betty Neuman, enfermeira graduada pela People’s Hospital School of Nursing, autora de
uma das teorias de enfermagem mais aplicadas no campo de discussdo das pesquisas cientificas
delineada no campo da saude mental do individuo, sendo ela um sistema equilibrado de linhas de
defesa dentro do contexto comportamental do paciente e daqueles que compartilham de sua
dindmica no cenario de salde-doenca. Nascida em 1924 no Estado americano de Ohio, cursou
Saude Publica e Psicologia, tornou-se mestre em 1966 e obteve o titulo de doutorado em
Psicologia Clinica em 1985 (MC EWEN; WILLS, 2015).

O Modelo dos Sistemas de Neuman originou-se de indagacGes dos alunos de pds-
graduacdo que ansiavam por contribuicbes onde poderiam ter suas necessidades
estressoras amenizadas por intervencbes da enfermagem. O Modelo de Neuman visa as
necessidades humanas dos individuos, reconhecendo seus problemas de forma a identifica-los e
propor intervengdes promovidas pela enfermagem, atribuindo esse processo a natureza descritiva
aplicavel, universal e abstrato do sistema (MC EWEN; WILLS, 2015).

A assisténcia promovida por enfermeiros, fundamenta-se em pesquisas com bases
teodricas, se constituem na aplicacdo de conceitos de forma argumentativa, compartilhando
saberes para a compreensao de normas e perspectivas que possam produzir conhecimento. No
Modelo dos Sistemas de Neuman, observa-se um arcabouco diagramado de variaveis do ponto
psicologico, fisiologico, sociocultural, desenvolvimentista e espiritual, que surgem e séo
reputadas em cada linha sincrona do paciente, que estdo estruturadas em seu modelo de sistemas
(NEUMAN; FAWCETT, 2012).

Na proposta de Neuman, as variaveis precisam ser vinculadas ao processo de

enfermagem, no qual o diagnostico de enfermagem, as metas de enfermagem, permitem
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estratégias e reformulacbes, para que haja implementagdo das intervencbes necessarias e
avaliacdo dos resultados esperados. 1sso podera proporcionar ao paciente interacbes adaptativas
que facilitardo seu enfrentamento aos estressores, identificando quais sdo as situacbes que
desestabilizam seu estado dindmico de bem-estar (BRAGA, et al., 2018).

O paciente é visto como um sistema em progressiva troca de energia com 0s mais
variados contextos, individuos e organismos que podem lhe causar eventos estressores.
Relacionar o paciente com ambiente, salde e a enfermagem norteia o cuidado do enfermeiro (MC
EWEN; WILLS, 2015).

Conforme George (1993), o modelo proposto por Betty Neuman, paciente, grupos ou
comunidade s&o o centro do sistema onde as linhas de defesa e resisténcia aparecem como
formadoras de protecdo, as interferéncias estressoras que o contexto de doenca causa, O
enfermeiro tem a capacidade de gerir, identificar e intervir com acgdes que visam mitigar 0s
efeitos danosos que possam vir a perturbar a condicdo de saude deste individuo, grupo ou
comunidade (GEORGE, 1993; BRAGA et al., 2018; LIMA et al., 2020).

No Modelo de Sistemas de Neuman, o estresse é uma reacdo ao estressor. Neste conceito
a familia é referenciada como um sistema aberto, buscando equilibrar-se no cenario onde as
linhas de defesa funcionam como um amortizador de todas as sensacfes desagradaveis geradas
no contexto estressor. Compreender a dindmica da familia da crianca adoecida, possibilita ao
enfermeiro identificar as necessidades e fragilidades por meio das linhas de defesa do sistema de
Neuman, com o objetivo de viabilizar intervencdes para fortalecer o familiar cuidador
estabilizando suas linhas concéntricas, promovendo um cuidado integralizado (LIMA et al.,
2020).

Ao estudar o Modelo de Sistemas de Neuman, percebe-se sua aplicabilidade dentro da
pesquisa, ele instrumentaliza a ciéncia da enfermagem dando suporte e sustentacdo, evidenciando
a fonte causadora das situacBes estressoras, onde pode se indicar estratégias de assisténcia
estruturadas nas linhas de defesas que sdo desestabilizadas por essa condicdo de estresse em
pacientes, familiares e outros que necessitem desta atencdo (MC EWEN; WILLS, 2015).

O Modelo dos Sistemas proposto por Neuman, (representado na figura 1), possui uma
estrutura basica a qual esta envolta por linhas concéntricas de protecdo chamadas de linhas de
defesa. Estas funcionam como um campo de energia onde conciliam o bem-estar do paciente. A

linha de defesa flexivel opera como um limitador maximo do paciente, sua aplicabilidade esta
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em proteger a linha de defesa normal e quanto maior for a distdncia uma da outra, maior sera a

preservacao da estrutura bdsica e energia do paciente. A linha de defesa normal age com

adaptacOes para preservacao das cinco variaveis do sistema diante de estressores externos que na

maioria das vezes ndo é percebida pelo paciente (SILVA et al., 2020).

Ainda na composicdo deste sistema existem as linhas de resisténcia, que possivelmente,

quando as linhas de defesa néo resistem e os sinais e sintomas do estresse se manifestam. O

paciente mesmo nesta situacdo pode ndo reconhecer a doenca em si e como forma de

preservacao, as linhas concéntricas atuam como protetor da estrutura basica, gerando recursos de

energia capazes de serem atenuadas pelas intervencdes de enfermagem baseadas nas necessidades
humanas individuais (BRAGA, et al; 2018); (MC EWEN; WILLS, 2015). Representado na

figura 2.

Figura 2: Modelo de Sistemas de Neuman
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Fonte: George (1993, p.230).

Nota:

As variaveis fisiologicas,
psicolégicas, socioculturais,
de desenvolvimento e
espirituais ocorrem e sdo
consideradas simultanea-
mente, em cada circulo
conceéntrico.
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Seguindo o Modelo de Neuman, as camadas que est&o ao redor do paciente sdo compostas
por trés elementos pessoais, caracterizando o ambiente interno, externo e o criado, que podem

isoladamente ou de uma s vez influenciar o sistema ao redor desse individuo. Sao eles:

% Intrapessoais: Forcas que acontecem dentro do paciente, podem ser: fisicos,
psicossociais e desenvolvimento.
% Interpessoais: Forgas que acontecem no relacionamento com outro individuo,

relacionamentos com amigos e cuidadores.
« Extra pessoais: For¢as que acontecem extra ao sistema e que séo produzidas no exterior
desse sistema pelas circunstancias ambientais, empregos, recursos sociais.
No que tange a enfermagem cabe ressaltar, onde diante do processo de investigacdo e
reinvestigacdo é possivel estabelecer metas, reajustar conforme as reacdes do paciente frente aos
estressores. As intervencdes, metas e resultados sdo modificados de acordo com a prioridade

estabelecida pelo enfermeiro, aplicando as intervencGes como forma de prevencao que pode ser

primaria, secundaria e terciaria, onde pode ser visualizada no quadro 3 a seguir:

Quadro 3: Formato das A¢des de Enfermagem com aplicacio da Prevengdo como Intervencéo

Prevencao primaria

Acéo de enfermagem

Prevencao secundéaria

Prevencdao terciaria

Onde deve se identificar os

estressores que alteram o
estado de bem-estar, motivar o
paciente para melhora de sua
salde, promover atitudes
positivas, educar e reeducar,
utilizar os estressores como
ferramentas de reconstrucao
positiva. Nesta fase as linhas
de defesa ainda permanecem

sem interferéncia.

Nesta fase a apropriacdo dos
estressores ja € um fato, entdo

torna-se necessario a insercao

das  metas, auxilio ao
tratamento,  investigacdo e
coordenacdo  das  medidas

preventivas adequadas, manter
as acOes educativas positivas e
inserir 0 paciente nas metas por
um cuidado otimizado. Neste
momento as linhas de defesa e

resisténcia estdo fragilizadas.

E quando a intervencdo ja foi
inserida, o tratamento proposto
aplicado e o nivel maximo de
saude deve ser alcancgado,
conforme as medidas educativas,
orientacbes e com resultados
atingidos, o paciente estabelece
firmeza e fortalecimento das
resisténcia

linhas de para

alcancar seu estado de bem-estar.

Fonte: George (1993 p.238).
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Como parte do Modelo de Sistema de Neuman: O ambiente é descrito como um
integrante das influéncias internas e externas que participam das a¢des do paciente e do sistema
sejam eles interagindo de forma positiva ou negativa. Estressores sdo descritos como um
desequilibro do sistema ocasionado por perturbacées com intensidades diversas, que devem ser
identificados a origem do desequilibrio. Saude para Neuman € uma extensdo da estabilidade do
sistema, onde o paciente encontra seu total bem-estar, ou quando ele equilibra sua condicdo de
doenga, encontrando estratégias para reduzir as interferéncias estressoras que podem desorganizar
a estrutura béasica do sistema. Tudo isso pode ser afetado quando a energia do sistema estd em
conflito, fator que pode aproximar o paciente do total bem-estar ou em contrapartida de sua morte
por demandar mais energia do que, a que tem para disponibilizar (GEORGE, 1993).

Na figura a seguir € possivel demonstrar esse complexo contexto:

Figura 3: Saude-doenca baseadas no conceito de sistemas

Satd Mais energia formada e
aucde 4 estocada do que a dispendida

ENFERMAGEM Em diregéo & melhor satde

Energie

\.
1

l Forgas perturbadoras (estressores)

Intervencgdes

Em dire¢ao ao aumento da doenga

Morte Mais energia necessaria do que
a disponivel para sustentar a vida

Fonte: George (1993, p. 230)

As teorias de enfermagem no campo das disciplinas cientificas, atuam como ferramentas
de conhecimento, que podem ser estruturadas para possibilitar um modelo assistencial adaptavel
ao paciente, sua familia e comunidade, onde componentes estressores estdo limitando a
estabilidade das condi¢bes de bem-estar que esse grupo carece, diante de suas angustias neste

contexto de saude e doenca (GEORGE, 1993). Apresentando-se como um sistema aberto,
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descrito muito bem no modelo de Neuman, no qual foi possivel relacionar as interferéncias
estressoras que desorganizam a dinamica familiar da crianga com cancer em atendimento de
emergéncia em tempos da pandemia de COVID-19.

No cenario de cuidados emergenciais, o enfermeiro desempenha papel importante como
conciliador das familias de criangas com cancer promovendo agdes educativas, esclarecendo
duvidas, fortalecendo os lacos de confianca, que nesse ambiente apresenta-se de forma estressora,
reduzindo assim, intensas reacGes emocionais, que podem desestabilizar esse familiar que esta
em busca de acolhimento, assisténcia e intervencdes, para manter 0 bem-estar necessario para
permanecer perseverante ao lado de sua crianca (VIEIRA; DO ESPIRITO SANTO; LIMA,
2020).

Portanto, o Modelo de Sistemas de Neuman, concerne a pratica do enfermeiro a
capacidade de criar estratégias para minimizar as condi¢des estressoras que familiares de criangas
com céancer vivenciam no atendimento de emergéncia em tempos da pandemia de COVID-19,
promovendo possibilidades destes familiares atravessarem esse caminho com uma condugéo
equilibrada, reduzindo a vulnerabilidade que o estresse pode causar diante desse cenario

desafiador ao qual todos estdo inseridos.

CAPITULO 4

4. TRAJETORIA METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de campo, descritivo, com abordagem qualitativa, do tipo
exploratoria, que utiliza Analise de Conteldo Tematico-Categorial segundo Oliveira (2008). A
pesquisa qualitativa segundo Gonzélez (2020), requer do autor robustez em sua estratégia de
investigacdo, para compreensdo dos atores, dados e cenarios, conduzindo com ética e
fidedignidade suas interpretac@es cientificas.

Para Polit; Hungler, 2018, o objetivo de um estudo descritivo é definido por realizar a
caracterizacdo de determinado grupo ou populacéo e, a pesquisa do tipo exploratoria possibilita
uma aproximacdo com o problema foco, deixando-o mais compreensivel, assim propiciando

maior clareza as representacfes obtidas em trés itens: a) levantamento bibliogréfico; b)
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entrevistas com individuos que tiveram experiéncias praticas com o problema pesquisado; e c)

andlise de exemplos que estimulem a compreenséo.

4.2 Cenario do estudo

A pesquisa foi realizada no Servigo de Emergéncia Pediatrica Oncoldgica do Instituto
Nacional de Céancer José Gomes de Alencar — INCA, no municipio do Rio de Janeiro/RJ — Brasil.
Convém, afirmar que o INCA, € uma instituicdo integrada ao Ministério da Saude, referéncia na
prestacdo de servigos, formacdo qualificada de pessoal e na promocéo das demandas nacionais
para o controle do céncer, conforme o artigo 41 da Lei 8.080/1990 — Lei Orgénica do Sistema
Unico de Satde (INCA, 2020).

Inaugurada em 2009, a emergéncia pediatrica oncoldgica trouxe um novo panorama para
0s pacientes pediatricos em tratamento oncolégico no Instituto Nacional de Cancer José Gomes
de Alencar, visto que, anteriormente as criancas nao tinham uma area reservada para suas
intercorréncias clinicas oriundas do tratamento do cancer. Composta por 03 leitos, sendo um
estruturado para atendimentos de alta complexidade, 01 consultério médico e posto de
enfermagem, realiza inGmeros atendimentos a criangas e adolescentes em emergéncias
oncolégicas (BRASIL, 2021). A figura 4 a seguir, ilustra a porta de entrada da emergéncia

pediatrica em sua primeira versao, ainda em 2009.

Figura 4. Espaco e porta de entrada da Emergéncia Pediatrica Oncoldgica em 20009.

Fonte: (BASSETTE, F. CARRILHO, P. Folha de S&o P30, SAUDE; 2009).
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Reformada em 2019, ampliando o numero de leitos e modificando sua estrutura, passou a
contar com 04 leitos, sendo um para atendimentos de alta complexidade, como esta no exposto da
figura 5; um consultério médico, posto de enfermagem e bancada de preparo de medicagdes
(CORREA, 2019).

Figura 5. Imagem leito de atendimentos de alta complexidade.

Fonte: (ANDRADE, 2019. Band News FM Rio, 2019).

Estruturada com banheiro para pacientes e acompanhantes, composto por chuveiro
elétrico e sanitario. Os familiares podem contar com poltrona reclinavel para acompanharem seus
filhos durante os atendimentos de emergéncia. Na figura 6, que pode ser visualizada a seguir, foi
projetada por um design grafico, com a intencdo de retratar um leito real da emergéncia
pediéatrica oncoldgica (SOUZA, 2021).

Figura 6. llustracdo de um leito da emergéncia pediatrica oncolégica.

Fonte: (SOUZA, 2021)
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A equipe de enfermagem conta com 05 enfermeiros plantonistas, sendo 01 com
doutorado, 01 com mestrado, 01 com residéncia em oncologia e 02 com especializacdo, 06
técnicos de enfermagem. Dentre esses 01 esta cursando o mestrado, 02 possuem graduacdo em
enfermagem completa e 03 possuem especializacdes de nivel técnico.

Uma equipe treinada para atender demandas de criangas com cancer em emergéncia.
Da equipe médica participam pediatras com especialidades variadas, dentre hematologistas,
intensivistas, oncologistas, cardiologistas, alergistas, entre outras especialidades.

A unidade de emergéncia pediatrica oncologica, funciona para atendimento e suporte
das intercorréncias dos pacientes em tratamento nos Servigos de Oncologia Pediatrica e
Hematologia Pediatrica do INCA. Ademais, permite fornecer apoio e orientacdes familiares,
acerca das questbes clinicas relacionadas ao atendimento de emergéncia, reforcando as
informacBes ja fornecidas nas consultas ambulatoriais de rotinas, sobre o funcionamento da
emergéncia, e em que circunstancias buscar esse servigo, 0 grau de urgéncia que cada sintoma
pode comprometer em gravidade a estabilidade da satde de sua crianca. Por exemplo, em caso de
febre, temperatura axilar acima de 37,8°C, caso a criangca possua algum dispositivo invasivo
(cateter, ostomias ou sondas) e ainda realizou quimioterapia nos Gltimos dias, a orientacdo que as
familias recebem, é de procurar o servico de emergéncia pediatrica oncoldgica com celeridade.

Uma das emergéncias oncoldgicas pediatricas mais frequentes, é a febre, ocasionada pela
reducdo do numero de neutréfilos (as neutropenias febris), onde existe um caminhar clinico a ser
seguido, para deter a expansdo de qualquer microrganismo que esteja acometendo a crianca
imunodeprimida (HERNANDEZ NEGRETE; GAVILANES; GALARZA; PINEDA, 2021). Uma
avaliacdo criteriosa e assertiva se faz necessaria para resultados positivos na terapéutica
emergencial oncolégica da crianca.

A Resolucdo 423 de 09 de abril de 2012 COFEN, normatiza a participacdo do enfermeiro
nas atividades de classificagdo de risco, para uma melhor organizagdo nos servicos de urgéncia e
emergéncias de saude com intuito de humanizar a assisténcia e corroborar com a eficiéncia nos
atendimentos, priorizando 0s casos com maior gravidade orientados por um instrumento com
fundamentacéo dentro do processo de enfermagem.

Fluxos, protocolos, s&o individuais a cada instituicdo, a unidade vista como cendrio de
estudo, vale destacar que, ela dispde de processos internos, ndo disponiveis, que séo seguidos

como protocolos para os atendimentos na emergéncia pediatrica oncoldgica, inferindo uma
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classificagdo de risco dentro de seus padrdes, semelhante ao Sistema de Manchester, que prioriza
o0s atendimentos em cores e tempo de espera de acordo com a queixa relaciona (ANZILIERO et
al., 2017).

A figura 7, do fluxograma abaixo, relaciona alguns dos sinais e sintomas, que compdem a
classificacdo de risco do cenario de estudo, onde é possivel observar através das cores e do
tempo a ser aguardado pelo paciente a dindmica do atendimento da emergéncia pediatrica

oncologica.

Figura 7. Fluxograma da dinamica de atendimento na emergéncia pediatrica oncoldgica - INCA.
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Fonte: (Elaboracéo a Autora, 2022)
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A equipe de enfermagem permanece integralmente atuante na assisténcia da crianga em
atendimento de emergéncia oncoldgica, pois possivelmente este paciente possui dispositivos
venosos que sdo de manuseio exclusivo do enfermeiro. Existe a necessidade de inicio imediato de
determinadas terapias medicamentosas como, antibidticos, corticoides, antieméticos, analgésicos
e outros de acordo com a prescricdo médica, procedimentos esses de administracdo direta do
técnico de enfermagem. Uma dindmica orquestrada é introduzida quando existe uma emergéncia
oncologica critica, onde a equipe de saude participa de forma sincronizada, de modo a reduzir o
nivel de estresse, que é gerado tanto para o paciente, sua familia e para os profissionais que atuam
neste momento (GOMES; TOMAZ; LIMA, 2010).

Visto que, todo cenario mundial precisou se adaptar h4 uma nova realidade, a qual gerou
impacto, principalmente naqueles que necessitavam rotineiramente frequentar unidades de saude.
A pandemia da COVID-19, forcou grupos de trabalhos, unidades hospitalares e grandes centros a
tragarem novos processos, regras e protocolos para manterem sob controle os niveis de
contaminagdo, assim mitigar o ritmo da infeccdo pelo Sars-CoV-2 na populagdo pediatrica
(CHIARAVALLI et al., 2020); (GAMPEL et al., 2020). Assim também foi feito na emergéncia
pediatrica oncoldgica do INCA.

As unidades de salde necessitaram de uma readequacdo de suas rotinas e protocolos de
atendimentos, tendo em vista que a crianca em tratamento oncoldgico pode apresentar maior
propensdo a desenvolver gravidade uma vez contraindo a doenca da COVID-19. Todo contexto
hospitalar foi modificado pensando exclusivamente na preservacdo da seguranca desse publico
em especifico. O medo proveniente deste momento de pandemia ocasionou nas familias muitas
duvidas e incertezas. Enfermeiros por sua proximidade com a crianca e seus familiares tornaram-
se um elo de estabilidade para essas familias, trazendo-lhes informacdes claras e objetivas sobre
propostas terapéuticas e as novas condutas hospitalares neste tempo da pandemia de COVID-19
(SILVA-RODRIGUES; SILVA; FELIX. 2021).

Desde que foi decretada situacdo de pandemia mundial pela Organizacdo Mundial de
Saude em 11 de margo (OMS, 2020). Na emergéncia pediatrica oncoldgica do INCA, houve
grandes alteragdes também. Onde era o consultorio médico, um espaco foi redirecionado para
atendimento e permanéncia de casos suspeitos e/ou confirmados de COVID-19. A recep¢do do

paciente ficou mais rigorosa, onde ele € indagado sobre sua queixa antes de entrar no espaco
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fisico da emergéncia e dai em diante se determina por seus sintomas se ele serd atendido no
isolamento ou no fluxo normal da emergéncia.

Todos os funcionarios que prestavam assisténcia direta ao paciente, foram orientados a
utilizarem roupas fornecidas pelo hospital. I1sso para evitar a contaminacdo e protecdo da equipe
de salde que neste momento se tornou o grupo de maior exposicdo ao Coronavirus e
consequentemente, mitigar a contaminacao externa de outros e de seus familiares. Na figura 8,
uma imagem ilustrativa de como ficou a vestimenta dos profissionais de satde no periodo da
pandemia de COVID-19. Todos utilizando gorro, mascaras e capotes em todas as atividades

diérias, dentro do ambiente da emergéncia pediatrica oncoldgica — cenario de estudo.

Figura 8. Imagem ilustrativa profissionais de enfermagem nas atividades didrias na emergéncia pediatrica

oncoldgica

Fonte: (SOUZA, 2021)

As rotinas hospitalares foram bastante afetadas pelas condi¢Ges pandémicas pelo SARS-
CoV-2 na emergéncia pediatrica oncoldgica do INCA, cenario de estudo, toda sua estrutura de
atendimento foi modificada. Criangas com sintomas gripais, quando chegavam para atendimento
na emergéncia pediatrica oncoldgica, eram conduzidos para o isolamento e recebiam todo
protocolo de assisténcia de casos suspeitos de COVID-19, como o que esté ilustrado na figura 9,

do fluxograma abaixo:
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Figura 9 - Fluxograma — Sequéncia de atendimentos de pacientes pediatricos com sintomas gripais
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Fonte: (Elaboracéo a Autora, 2022)
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Todos os profissionais de satde foram treinandos para intubacdo orotraqueal com video
laringoscdpio. Foram retirados dos setores todos os equipamentos de oxigenoterapia como
nebulizadores, méascaras de oxigénio como macro nebulizacdo. Foi preconizada a terapéutica com
medicamentos inalatorios e oxigenoterapia através de cateter nasal ou mascara com reservatorio
em fluxo baixo de oxigénio.

Um fluxo para deslocamento de pacientes suspeitos ou confirmados foi criado com uma
logistica adaptada com servico de zeladoria, limpeza e maqueiros para que todos os locais que
fossem acessados por esse paciente recebessem limpeza e descontaminacdo imediata para
retornarem a utilizacdo de uso do publico transitante dentro da unidade hospitalar.

Houve a necessidade da criacdo da ala COVID-19, nas enfermarias para 0s pacientes
pediatricos que tivessem suspeita ou confirmacdo da doenca. No maior pico da pandemia a
demanda foi tdo grande que precisou de se instalar enfermarias de coorte, onde se tinham
somente pacientes com COVID-19 positivo em duas ou trés enfermarias com dois ou quatro
leitos.

Desse modo, descrever dados peculiares do cenério de estudo, foi relevante para que, a
narrativa conduzisse o leitor a perceber, o qudo a pandemia de COVID-19, ocasionou
repercussdes nas rotinas e nos atendimentos de emergéncia das criangas com cancer e suas

familias.

4.3 Instrumento para coleta de dados

A coleta dos dados se deu por entrevista semiestruturada, o roteiro consta de uma
caracterizacdo do participante, com dados como, idade, escolaridade, renda familiar, estado civil
e quantos membros residem na mesma casa. Elementos esses que estruturam a elaboracdo da
técnica de coleta de dados utilizada. (GUAZI, 2021). A entrevista semiestruturada permite ao
pesquisador realizar perguntas abertas ou fechadas, permitindo ao pesquisado que se posicione
positivamente ou negativamente e/ou da forma em melhor se sentir confortavel, conferindo ao
entrevistador uma observacgdo dos pontos objetivos e subjetivos, expressdes, comportamentos no
cenario da pesquisa (MINAYO, 2010).

O acesso ao campo de pesquisa, se deu apos treinamento para iniciar a coleta de dados e
melhor conducgdo das entrevistas. Na primeira entrevista foi possivel a validagdo do instrumento
de coleta de dados, visto que, o familiar entrevistado, respondeu a todos os questionamentos de

forma compreensivel e sem embarago.
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As perguntas foram relativas a dindmica familiar de criangas com cancer em emergéncias
em tempos de pandemia de COVID-19 (APENDICE A). Entendeu-se que uma coletanea de
informacdes referentes ao cotidiano das familias, referente as vivéncias no cenario domiciliar,
previamente, quando estdo na organizacao para o deslocamento e a experiéncia no contexto do
atendimento de emergéncia pediatrica oncologica para construcéo da analise dos resultados.

A coleta de dados foi realizada previamente, apds treinamento, previamente para entrada
no cenario de estudo

A gravacao de voz foi realizada utilizando-se do celular do pesquisador para gravacéao e
com vistas a protecédo e confidencialidade dos dados, logo apds o término da coleta a gravacgéo foi
enviada ao computador da pesquisadora e apagada do aparelho.

4.4 Participantes do estudo

Os participantes foram: familiares de criancas com cancer que necessitaram de
atendimento de emergéncia por pelo menos uma vez no curso de seu tratamento no ano de 2020 e
2021. Os participantes previstos para esta pesquisa sdo: cuidadores principais e familia extensiva
da crianca com cancer. Os critérios de inclusdo foram: (1) ser familiar da crianca com cancer;
(2) ter a crianca como paciente matriculado no INCA. (3) ter tido ao menos um atendimento da
crianca na emergéncia pediatrica. Critérios de exclusdo foram: (1) familiar menor de idade
(menor de 18 anos); (2) familiar sem condices (fisicas ou emocionais) para ceder a entrevista;
(3) ser familiar de crianga com mais de 12 anos de idade.

Foram entrevistados 18 acompanhantes de criancas até 12 anos de idade, que tiveram
atendimento no setor de emergéncia pediatrica oncologica.

A coleta de dados foi realizada no periodo de 18 de fevereiro de 2021 a 29 de setembro de
2021. Foram coletadas 19 entrevistas, 01 foi excluida pois, ndo atendia os critérios de inclusdo (a
crianca tinha mais de 12 anos de idade), 01 familiar foi abordado e apds receber esclarecimentos
sobre a pesquisa, ndo aceitou participar do estudo.

Dos 18 familiares participantes, 01 entrevista — F1 aconteceu no ambulatorio de pediatria,
as demais foram coletadas no cenario de estudo.

Embora a referéncia cronologica de crianga disposta no Art. 2° da Portaria n® 1.130, de 5
de agosto de 2015 que institui a Politica Nacional de Atencdo Integral & Sadde da Crianca
(PNAISC) no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS) seja de até nove anos de idade, esta

pesquisa utilizou como corte de referéncia o disposto pela Lei n° 8.069, de 13 de julho de
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1990, onde se considera crianca a pessoa até doze anos de idade incompletos. Esta op¢do
também se pauta na realidade do cenario de estudo onde na oncologia pediatrica se atendem
criancas, adolescentes e jovens (0 a 19 anos) (BRASIL, 2015; BRASIL, 1990a; INCA, 2020).

4.5 Percurso de coleta de dados

Inicialmente no projeto, havia uma preocupacdo €tica expressiva por parte das
pesquisadoras com a coleta de dados, considerando-se que quando o plano inicial da pesquisa
surgiu, ainda ndo havia o cenario de pandemia e intencionava-se contar com um outro
responsavel familiar que ficasse com a crianca para que o familiar entrevistado fosse para um
local reservado e pudesse falar abertamente. Isso porque algumas questdes podem ser muito
sensiveis e complicadas de se falar proximo da crianca.

Além disso, o proprio cenario de emergéncia € um momento de instabilidade emocional
para o familiar e por isso cada entrevista seria realizada mediante minuciosa observagédo do
comportamento verbal e ndo-verbal do provavel participante. Entretanto, o projeto tomou como
pano de fundo o contexto da COVID-19, entendendo-se a importancia de revelar um fenémeno ja
complexo tomado por outro igualmente de dificil compreenséo para as familias e profissionais.

Assim, a preocupacdo ética na realizacdo das entrevistas se manteve mediada por uma
vigilancia desenvolvida por meio de diario de campo. Todas as situacBes foram descritas e
discutidas, uma a uma, com a orientadora de modo a se pensar e aperfeicoar as estratégias de um
envolvimento ladico e respeitoso com a crianca e com o familiar, bem como de ambiéncia,
suporte e comunicacao.

Durante a coleta de dados, vale ressaltar que, toda abordagem aos familiares foi em
momentos onde esse familiar se encontrava em situacdo de melhor conforto emocional, onde o
quadro da crianca ja estivesse estabilizado e no momento em que tivéssemos um local adequado
para essa entrevista. Mesmo colaborando laborialmente no quadro de profissionais, todas as
entrevistas foram coletadas em horarios adversos ao expediente funcional, sempre ao final ou
inicio de algum plant&o e por algumas vezes em dias extra ao trabalho.

Durante a coleta das entrevistas foi possivel proporcionar um distanciamento seguro para
facilitar a fala do familiar e a distracdo ludica e dialdgica da crianca, de forma respeitosa.
Também, foi possivel contar com a ajuda dos profissionais atuantes na emergéncia oncoldgica

pediatrica, para a observacdo rigorosa enquanto o familiar fornecia a entrevista, com a
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concordéncia do familiar, isso quando pudesse haver risco de queda ou que a crianga demandasse
alguma atencéo especial. Houve uma preocupacao zelosa com a protecdo contra a COVID-19, o
uso de mascaras e alcool em gel foi utilizado durante todas as entrevistas. A figura 10, retrata
uma imagem ilustrada, da sensibilidade e percepc¢do da equipe em entreter a crianga enquanto seu

familiar participava da pesquisa.

Figura 10. llustracéo - Enfermeira e crianga, enquanto familiar participa da pesquisa.

Fonte: (SOUZA, 2021)

4.6 Aspectos éticos

O projeto foi registrado no Comité de Etica da Universidade Federal do Estado do
Rio de Janeiro (UNIRIO), sob o n°® do CAAE: 40619320.4.0000.5285. Parecer com seu
respectivo nimero é o de decisdo: 4.453.678 (ANEXO A), respeitando o0s principios e diretrizes
da Resolucédo 466/12 do Conselho Nacional de Pesquisa em Saude que envolve seres humanos
(BRASIL, 2012). Foi solicitada anuéncia das instancias (Dire¢do Do HC1, Divisdo de
Enfermagem HC1, Servico de Psicologia, Chefia Médica de Pediatria e Chefia de Enfermagem
Pediatrica), exigidas pelo Instituto Nacional de Cancer José Gomes de Alencar/HCI/RJ,

cendrio hospitalar da instituicdo proponente onde a pesquisa esta registrada no Comité de
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Etica sob o n® do CAAE: 40619320.4.3001.5274. O Parecer com seu respectivo niimero é o de
decisdo: 4.494.280 (ANEXO B), onde a houve a coleta de dados.

Para realizacdo das entrevistas, foram feitos esclarecimento sobre quaisquer duvidas
referente aos pontos abordados, foi dado ao familiar entrevistado a opcdo de desisténcia em
qualquer momento da pesquisa, sem que por isso viessem a possuir prejuizos pessoais. Para
garantir a confidencialidade dos dados, todas as entrevistas e referéncias aos trechos de falas
serdo apresentados no texto através de codigos alfanuméricos. Esses codigos serdo “F” para
familiares de criangas com cancer em atendimento de emergéncia, seguidos de niumeros arabico,
que representam a entrada desses participantes no estudo (F1, F2....F18).

Todos os participantes, antes de iniciar a entrevista, assinaram e receberam uma via do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B), declarando que
aceitavam participar do estudo e autorizaram a gravacdo da entrevista.

Para esta pesquisa, foram previstos riscos minimos relacionados ao desconforto
emocional do participante ao relatarem suas experiéncias, o que foi mitigado, realizando a
entrevista em local privado e de preferéncia do participante, realizando as interrupcdes que
fossem necessarias a sua solicitacao.

Destaca-se que, no contexto da pandemia, todos os cuidados relacionados a prevencgdo da
transmissdo do novo Coronavirus foram tomados no ato da entrevista tais como ambiente
arejado, uso de alcool gel para higienizacdo das maos, uso de mascaras e distanciamento minimo
recomendado entre o familiar entrevistado e a pesquisadora.

Uma possivel recusa ou solicitacdo de retirada da participacdo na pesquisa ndo acarretou
nenhum comprometimento para o atendimento do familiar ou da crianga. A auséncia de 6nus é
garantida pelos pesquisadores, visto que os custos foram arcados pela equipe de pesquisa. Os
beneficios previstos ndo sdo diretos e sim indiretos, na construcdo e no avanco do conhecimento

para area de enfermagem oncoldgica na satde infantil.

4.7 Analise de conteido Tematico-categorial

A analise de contetdo tematico categorial pode ser definida pela forma com que é
considerada a vertente tedrica e a intencionalidade do autor que a desenvolve, abarcando
conceitos associados a semantica estatistica do discurso politico, técnica visando a inferéncia

através da identificacdo objetiva e sistematica de caracteristicas especificas das mensagens. Um
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conjunto de procedimentos para produzir inferéncias validas de um texto sobre emissores, a
propria mensagem ou audiéncia da mensagem ou ainda como um conjunto de técnicas de analise
das comunicag¢6es como modelo analitico em constante revisdo (OLIVEIRA, 2008).

A abordagem metodoldgica utilizada em termos de aplicacao, permite 0 acesso a diversos
contelidos existentes no texto, sejam eles claros ou de dificil compreensdo expressos na axiologia
do texto analisado ou ndo, o plano de fundo politico do discurso, a exploracdo da moralidade de
um periodo especifico, a representacdo social de um determinado objeto de Analise, o
inconsciente coletivo de um sujeito especifico, repertorio semantico ou sintatico de determinado
grupo social ou profissional, anélise da comunicacéo cotidiana, seja ela verbal ou escrita, entre
outros (OLIVEIRA, 2008).

A analise de contetdo prediz algumas etapas, com necessidade de exploracdo de materiais
ou codificacdo, processamento de resultados, raciocinio e interpretacdo dos dados. As etapas séo
desenvolvidas, primeiramente com aescolha dos documentos ou definicdo do corpus de
andlise, formulacdo dos objetivos e elaboracdo dos indicadores que fundamentam a interpretacao
final. Sequenciando a exploracdo do material ou codificacdo processo através do qual os dados
brutos sdo transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais permitem uma
descricdo exata das caracteristicas pertinentes ao conteddo expresso no texto. As informacdes
fornecidas pela analise, através de quantificacdo simples, permitem apresentar os dados
em diagramas, figuras ou modelos (OLIVEIRA, 2008).

Apdbs a transcricdo das entrevistas, foi efetuada uma leitura flutuante inicial, a qual
revelou-se unidades em comum nos discursos. O contetido temaético de cada fala foi identificado,
recortado e transitado para um novo arquivo ao qual houve a possibilidade de confeccdo das
unidades tematicas e sua recorréncia nas falas dos declarantes, denominada UNIDADES DE
SIGNIFICACAO, seguidas das UNIDADES DE REGISTRO, quantificando a recorréncia nos
CORPUS ANALITICOS.

Uma Colorimetria foi estruturada nos quadros de anélise (APENDICE D/E), para auxiliar
na quantificacdo dos dados e organizacgdo das informacdes, onde foi possivel, colorir as colunas
das unidades de registros. E as colunas das unidades de significacdo, colocando as cores

semelhantes aos corpus analiticos e as mesmas nas categorias que foram geradas.
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CAPITULO5

5. ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Durante a pandemia de COVID-19, foi importante realizar uma pesquisa sobre a situacao
financeira dessas familias e grau de escolaridade, coletando os seguintes percentuais, onde
relacionando as rendas, obtivemos um quantitativo de familias que referem renda inferior a 01
salario-minimo, onde 22,2%, indicaram viver com a renda de 01 salario minimo*! 33,3% dos
acompanhantes, com mais de 01 salario minimo, 38,8% de acompanhantes referem tal renda e
5,6% néo foi informado a renda da familia. A escolaridade desses familiares foi apresentada em
ensino fundamental com 16,6%, ensino médio com 61,1% e com ensino superior 22,2%.

Diante desses dados, observamos as variaveis de idade de 19 a 51 anos, obtendo também
0 numero de pessoas que residiam na mesma casa como membros da familia, onde apareceram
familias com 03 pessoas 16,6%, com 04 pessoas 22,2%, 05 pessoas 27,7% e com 06 pessoas na
mesma casa 33,3%. Esses numeros sdo bastantes significativos onde as familias referiram viver
na mesma casa, pai, mae e filhos, e ou avo, mée e filhos.

No quadro 4, é apresentado uma caracterizacdo dos familiares acompanhantes das
criancas durante o atendimento de emergéncia. Onde pode se observar uma maior porcentagem
no nimero de maes que fazem o papel de estar presente durante o atendimento hospitalar da
criangca com cancer. Neste contexto observa-se que em 77,8% sdo mdes, 11,1% sdo os pais,
outros familiares com 5,5% e mesmo em situacdo de pandemia, onde se permite somente a
entrada de um familiar existem as excecbes onde, aparecem um casal cuja esposa deficiente
visual tem permissdo da presenca do pai, para acompanhar a crianca finalizando um percentual de
5,6%.

Quadro 4 - Caracterizagéo do familiar acompanhante (F)

Cadigo do Grau de Idade Género Escolaridade |Renda Familiar | Membros da
Entrevistado | parentesco Familia

FO1 Mae 51 Feminino Fundamental | Mais 01 salério 04

F02 Mae 37 Feminino Ensino Médio | Menos 01 salario 05

FO3 Mae 38 Feminino Ensino Médio | Mais 01 salério 03

FO4 Pai 32 Masculino Fundamental | Menos 01 salario 04

FO5 Mée 23 Feminino Fundamental | Menos 01 salario 03

F06 Tia 29 Feminino Ensino Médio | Néo informado 05

! salario minimo em 2021: R$ 1.100,00 Fonte: https://www.debit.com.br/tabelas/tabelas-inss.php
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FO7 Mée 38 Feminino Superior Mais 01 salario 05
Fo8 Mae 43 Feminino Ensino Médio 01 saléario 06
F09 Mée 31 Feminino Ensino Médio | Mais 01 salario 04
F10 Mae 34 Feminino Ensino Médio | Mais 01 salario 03
F11 Mae 27 Feminino Ensino Médio | Mais 01 salario 03
F12 Mae 31 Feminino Ensino Médio 01 salério 04
F13 Mée 31 Feminino Superior Mais 01 salario 03
F14 Mée 40 Feminino Superior Menos 01 salario 06
F15 Mae 30 Feminino Ensino Médio 01 salario 05
F16 Mée 19 Feminino Ensino Médio 01 salario 04
F17 Pai 35 Masculino Superior Mais 01 saléario 05
F18 Mae 33 Feminino Ensino Médio 01 saléario 03

Fonte: Elaborado pela autora (2022).

O quadro 5, foi produzido a partir dos relatorios de campo, confeccionados logo apds

cada entrevista, dando oportunidade a pesquisadora de descrever a percepcao sobre cada familiar

no momento em que foi entrevistado, visto que tais informacGes séo tdo preciosas e ndo poderiam

deixar de estarem presentes neste relatdrio de pesquisa, informacdes estas que, muitas das vezes

eram relatadas pelos familiares antes ou depois de parar a gravacdo, ou realmente percepcao de

algum comportamento, estado emocional ou momento Unico que esta sendo vivido ali.

Quadro 5 — Trechos do didrio de campo da pesquisadora

Caodigo do
familiar

PercepcOes e impressdes (relatorio de campo)

F1

Familiar aguardava consulta com oncologista no ambulatorio de pediatria, estava sorridente
e muito tranquila, relatou sobre ter conquistado a guarda da crianga que nao era seu filho
bioldgico e falou com muito carinho da equipe de enfermagem, se preocupava bastante com
as questdes relacionadas a pandemia, mas a todo tempo se mostrava esperangosa.

F2

Realizamos a entrevista na emergéncia, a crianga inicialmente se mostrou incomodada e
requerendo a atengdo da mée, foi ai entdo que avistei uma boneca no leito, fiz algumas
brincadeiras com a boneca junto com ela e neste momento ela permitiu um pequeno
afastamento e participacdo da mée na entrevista. A mde estava bastante tensa e temerosa
devido a gravidade da doenca da filha. Infelizmente 06 meses depois de nossa entrevista a
crianca veio a falecer.

F3

Essa mae nos trouxe um drama familiar, havia 2 meses que ela havia enlutado pela sua mae,
por um tumor cerebral, mostrava-se bastante angustiada, a equipe de plantdo permitiu a
entrada do pai da crianca para amenizar o processo estressor ali pois seu filho foi
diagnosticado com um tumor cerebral, mesma doenca que ocasionou o falecimento de sua
mae.

F4

Entrevista realizada com pai da crianca que aceitou participar da pesquisa, relatou dividir as
responsabilidades do cuidado hospitalar com a mde da crianca, mas estava bastante
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introspectivo, falava em voz baixa e era sucinto em suas respostas.

F5

Esta mae aparentemente tranquila relatou sobre sua ansiedade diante de tantas vivéncias no
ambiente hospitalar, sentia seu coracdo acelerado por muitas vezes e que sua fé amenizava
tal situacdo, sentia 0 apoio dos irmdos da igreja com oracGes e isso a trazia paz e
tranquilidade.

F6

Esta entrevistada era uma tia, que pdr a mée da crianca ndo estar passando bem, ela se
disponibilizou a trazer a sobrinha para a emergéncia. Ela disse que isso € um dever dela
como tia, estava bem, tranquila e aceitou participar do estudo. Esta tia me disse que o Unico
lugar que ela ndo sentia medo era quando ia a igreja, 14 se sentia protegida.

F7

A entrevista realizada sem alteracdes, mée estava calma e tranquila.

F8

Esta mée tinha a preocupacao do filho ainda ndo ter comegado o tratamento, tinha mais 03
filhos e relatou que eles ajudavam nas demandas de cuidado do irméo. Esta crianca estava a
dois dias na emergéncia aguardando vaga na enfermaria.

F9

Esta mae esteve na emergéncia parar aguardar vaga da enfermaria, veio do ambulatério de
pediatria, relatou estar na casa de apoio desde que o filho iniciou o tratamento, que ndo
arriscava ir em casa por medo de alguma intercorréncia e estar distante do atendimento
apropriado.

F10

A mae tranquila e bem-humorada, acompanhava o filho de 01 ano de idade, também relatou
ter mudado de domicilio para ficar mais perto do hospital por medo das intercorréncias,
solicitou a presenca da irmé& na sua residéncia para revezar cuidados caso o marido que saia
para trabalhar contraisse COVID-19.

F11

Esta mae estava bastante preocupada, pois a filha ja estava em controle ha 04 anos de um
tumor ovariano e comegou a sentir dores abdominais, um dado momento interrompemos a
entrevista para a crianga receber avaliacdo da cirurgia pediatrica a qual resultou apo6s todos
0s exames em liberacdo para residéncia, nesse momento a mae ficou bem mais tranquila,
findamos a entrevista e elas receberam alta hospitalar.

F12

Essa mde mostrava-se tranquila diante da situacdo da filha, € um tumor de tronco cerebral
sem possibilidades de cura atualmente, mas a mée de tantas idas, vindas e internacdes teve
uma fala que me chamou a atencéo, ela disse que o INCA era sua casa, que se sentia uma
visitante na propria casa. Sua crianga tinha traqueostomia, gastrostomia e buscou a
emergéncia pelo aumento da secregdo, tosse e queda da saturagdo de oxigénio. A noite
permaneci no plantdo, ela necessitou de ser aspirada as vias aéreas superiores com bastante
frequéncia, a cada suspiro mais forte a mae se levantava, praticamente ndo dormiu e ela me
disse que em casa também ¢é assim, por isso “ela ndo fazia nada em casa”, pois quando a
filha dorme ela aproveita para descansar também. Penso que ela gostaria de justificar sua
fala na entrevista “a de que nao fazia nada em casa”. Foi uma noite dificil, a crianga por
varias vezes segurou minha méo fortemente enquanto a mée cochilava.

F13

A entrevista foi a mée deficiente visual, tratou um Retinoblastoma na infancia, porém ela
estava em companhia do marido, todas as perguntas ela respondeu, enfatizou que quem
realizava os cuidados com a filha era ela e falou do seu agrado com os cuidados
humanizados da equipe de enfermagem, pois todos se direcionavam a ela como mée da
crianca, instruindo e orientando sobre o que seria feito e como ela poderia participar e ajudar
no procedimento, fez questdo de falar sobre isso pois j& foi muito ignorada em outras
unidades de saude.

F14

Essa mde me expressou uma preocupacdo grande com a mudanca das condigdes
comportamentais do filho relacionados com o céncer e o isolamento proveniente da
pandemia de COVID-19, percebeu que o filho ndo brincava mais, suas mudangas na
configuracdo familiar, relatou a separa¢do do companheiro e também todo medo e ansiedade
que vieram com o diagndstico do cancer.
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F15 Estd mde acompanhava seu filho com tumor de Wilms, procurou a emergéncia por dores
abdominais da crianga, durante a entrevista me relatou que ja havia perdido 02 filhos.
Verificar a importancia de ouvir e perceber em suas falas tamanha dor e sofrimento dessas
mulheres, dessas familias, fico a imaginar como é doido para elas vivenciarem tudo isso.

F16 A mée buscou a emergéncia para reavaliacdo e ao realizar a ativacdo do cateter venoso
totalmente implantado (CVC-TI) percebi um olhar diferente desta crianga, ela olhou para a
mée e para os profissionais ao seu redor olhou nos olhos de todos, respirou fundo e ndo
esbocou dor ou sofrimento, uma crianca falante e alegre. A méde de apenas 19 anos
mostrava-se tranquila e muito cuidadosa diante do atendimento que decorreu em internagéo
hospitalar, pude observar tais fatos no periodo diurno do plantdo a qual estava e apds o
término por volta das 20h a convidei para participar da pesquisa.

F17 Esta mae buscou atendimento de emergéncia para o filho pois 0 mesmo apresentava fadiga e
mal-estar, mesmo com toda ansiedade em torno do atendimento ela mostrava-se bem,
relatou o estresse em vir para o hospital e vivenciar tais problemas.

F18 Esse foi um pai que era o cuidador principal da filha, tem mais duas filhas e a esposa estava
em tratamento de uma depressdo, quadro que desenvolveu durante a pandemia e se acentuou
com o diagnostico da filha. O pai esclarecido, militar, muito cuidadoso com sua filha e
bastante preocupado com as questdes comportamentais da filha pois ela havia desenvolvido
uma aversdo ao toque dos profissionais de saide. O pai justificava essa reacdo estressora da
crianga por conta de inumeras internagdes, cirurgias dificeis e contaminacdo pelo COVID-
19, por sua filha ser uma menina de 09 anos com entendimento sobretudo que a midia
divulgava em relagdo a pandemia, quando a crian¢a contraiu a doenga ficou com muito
medo de morrer, pois ela sé assistia que pessoas com COVID estavam morrendo, tudo isso o
pai justificou. Falou também sobre as questdes de isolamento, sobre a falta de poder contar
com a visita de familiares durante os periodos de interacdo, situacdo essa que ele descreve
com muito estressante.

Fonte: Elaborado pela autora (2022).

No quadro 6, foi possivel identificar algumas nuances relacionadas as estatisticas do
cancer infantil. Santos, Feliciano; De Oliveira; Santos; Pombo-De-Oliveira, (2018), falam que
apesar da estatistica relacionada ao cancer infantil demonstrar que, as doencgas hematoldgicas sao
mais frequentes em criancas de acordo com Classificacdo Internacional do Céancer na Infancia
(CICI-3). Uma questdo importante foi evidente no quadro acima, que 94,5% das familias
participantes da pesquisa tinham seus filhos tratando tumores solidos e apenas 5,5% tratavam
tumores hematoldgicos, visto que, o cenario de pesquisa é um hospital terciario especializado em

oncologia pediatrica referéncia em tumores sélidos e raros.

Quadro 6 - Caracterizagdo quanto idade, tumor, tempo e tratamento oncoldgico

Cddigo Idade da Tipo de Tumor Tipo de Tratamento Tempo de
da crianca tratamento
crianca oncoldgico

co1 03 anos Rabdomiossarcoma embrionario Quimioterapia e cirurgia 12 meses
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co2 T2 03 anos Neuroblastoma Quimioterapia 04 meses
Cco3 06 anos Ependimoma Cirdrgico 02 meses
Cco4 10 anos Osteossarcoma Quimioterapia 02 meses
C05 05 anos Tumor de Tronco Radioterapia 08 meses
Co6 11 anos Rabdomiossarcoma Quimioterapia 12 meses
co7 09 anos Osteossarcoma Quimioterapia 03 meses
co8 08 anos Tumor Supratentorial Radioterapia 04 meses
C09 04 anos Leucemia Quimioterapia 05 meses
C10 15 meses Tumor de Wilms Quimioterapia, radioterapia 06 meses
e cirurgia
Ci11 10 anos Tumor de Ovario Quimioterapia e cirurgia 04
anos (Controle)
C12 07 anos Craniofaringioma Cirurgico 02 anos
C13 01 ano Retinoblastoma Quimioterapia Intra-arterial 12 meses
Ci4 12 anos Sinoviossarcoma Quimioterapia, radioterapia 08 meses
e cirurgia
C15 02 anos Tumor de Wilms Quimioterapia, radioterapia 16 meses
e cirurgia
C16 03 anos Hepatoblastoma Quimioterapia e cirurgia 08 meses
C17 07 anos Ganglioblastoma Cirargico 09 meses
C18 03 anos Tumor de Adrenal Quimioterapia e cirurgia 14 meses

Fonte: Elaborado pela autora (2022).

No quadro 7, O tempo de tratamento variou de 02 meses a 16 meses, com um familiar
participante que sua crianca estava em situacdo de controle da doenca em torno de 04 anos, ou
seja, ndo realizava mais tratamento oncoldgico, mas por conta de a crianga apresentar dores
abdominais e ter tratado um tumor de ovéario o familiar se sentiu mais confortavel em buscar
atendimento no local de tratamento. A idade das criangcas em tratamento oncoldgico que tiveram
o familiar participante do estudo variou de 01 ano a 12 anos de idade. Todas as criangas
realizaram algum tipo de tratamento invasivo, seja quimioterapico, radioterapico ou cirdrgico em

concomitancia ou isoladamente.

Quadro 7 — Caracterizacdo da crianca (C) quanto ao atendimento de emergéncia
N° de atendimentos de

Cdd. da crianca Emergéncia Motivo do altimo atendimento
co1 03 Vomitos

co2 T2 01 VOmitos

C03 01 Nauseas/Voémitos/Cefaleia

Co4 02 Febre

C05 03 Crise convulsiva

2 Bbito
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CO06 01 Dor/Edema/Inapeténcia
Cco7 01 Anemia

C08 01 Cefaleia/Sonoléncia

C09 01 Internacao eletiva

C10 Acima de 10 Febre

Ci11 05 Dor abdominal

C12 08 Baixa Saturacdo de oxigénio
C13 04 Febre

Cl14 02 Fadiga

C15 Acima de 10 Dor abdominal/VVémitos/Diarreia
C16 03 Febre/Neutropenia

C17 03 Cefaleia V6mitos

C18 03 Fadiga

Fonte: Elaborado pela autora (20221).

O fluxo dos atendimentos relacionados ao destino das criancas, algumas permaneceram
em observacdo, poucas tiveram alta hospitalar para casa e um grupo significativo findaram seus
atendimentos em internagdo hospitalar, umas permaneceram-na emergéncia pediatrica a espera de
uma vaga na enfermaria e certas criangas ao receberem a deciséo de internacdo foram transferidas
para o leito de enfermaria ja disponivel.

Pacientes no curso da terapéutica oncoldgica adultos ou pediatricos, apresentam
intercorréncias referentes ao tratamento do cancer, as emergéncias oncoldgicas mais frequentes
estdo de acordo com a literatura cientifica, sendo elas, dor, alteragbes metabdlicas, quadros
infecciosos com indicativos de febre e neutropenia febril, isso entre as familias participantes do
estudo, entretanto no cenario de estudo existe um nimero muito maior de quadros clinicos de
emergéncias oncoldgicas que vislumbram este contexto (RAMOS; SABOIA; FORTINI, 2018).

5.1 Categorias analiticas
5.1.1 - Primeira categoria - A familia diante da busca pela emergéncia oncologica pediatrica
Nesta primeira categoria, estdo apresentadas as unidades de significacdo relacionadas ao
que a familia vivencia e os desfechos advindos da necessidade clinica da crianca ao buscar a
emergéncia oncoldgica pediatrica. Vale destacar que esta categoria foi composta por 11 unidades
de significacdo, que foram mapeadas através de 83 unidades de registro nos corpus analiticos,
compondo um total de 14,87%.
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Os familiares participantes do estudo apontaram importantes vivéncias e significados que
envolvem a decisdo pela busca da emergéncia oncoldgica pediatrica, quase sempre acompanhada
de muito temor. Referiram que essa busca é mediada pelo conhecimento adquirido por meio de
orientacdes dadas pelos profissionais, especialmente o médico, com destaque para os sinais de
alerta para ‘correr’ com a crianga para a emergéncia, que no cendrio do estudo, funciona 24
horas. O significado de correr denota a necessidade imediata de atendimento nesses casos, 0 que

é possivel observar nos trechos abaixo:

“Quando nos ficamos internadas, tivemos alta dia 22 de janeiro, o
médico explicou que se ela tivesse febre ou qualquer coisa que ela tivesse
em casa, que seria para correr para emergéncia aqui no hospital,
qualquer hora, que atendia 24h.” F2

“Como foi a primeira vez, desde fevereiro que ele ndo precisava da
emergéncia, entdo eu fiquei um pouco assustada, porque se tratando de

febre... E a médica sempre fala que tem que vir correndo e tal[...] " F9

Neste contexto de temor pela necessidade de busca de atendimento emergencial, 0s
familiares destacaram uma organizacgdo prévia e constante de pertences e documentos da crianca,
de modo que nédo haja perda de tempo. Assim, na vivéncia dessas maes, bolsa ou mochila estdo
sempre prontos para um deslocamento imediato e uma possivel internacdo. Tal preparacdo se faz
necessaria em funcdo das dificuldades que eles enfrentam para o deslocamento envolvendo a
distancia entre a casa e o hospital, a escassez de rede de apoio disponivel para transporte e a

corrida contra o tempo. As narrativas abaixo apontam toda essa dindmica de organizacéo prévia:

O que eu faco é deixar sempre minha mochila pronta. Ele (referindo-se
ao pai) ligou para um monté@o de gente, como ninguém atendia, ele foi e
chamou o Uber [....] e nés fomos. F2

“So pego a mochila, a pasta com documentac¢do. Eu e meu esposo, a

gente ja fica alerta.” F8
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“Fu pego ele e trago. ‘Se arruma! Vamos embora, que é o melhor pra
vocé!’ Deixo minha filha com o pai. As coisas dele j& vivem arrumadas, a

bolsinha dele ja vive arrumada, passou mal é pegar e trazer pra ca.” F14

Apesar de todo temor e situagdes estressoras que a pandemia de COVID-19 causou em
todos, na narrativa dos familiares de criangas em tratamento oncoldgico, quando eles percebiam a
necessidade de trazer sua crianca para o atendimento de emergéncia, a restricdo referente a
pandemia ndo os freava, pois 0 medo pelo agravamento do céancer era maior do que a
contaminacdo pelo COVID-19. Denota-se ai como a inseguranga associada ao cancer preocupava
bem mais as familias do que a questdo pandémica. De acordo com o que esta descrito nas falas a

sequir:

“Medo, ja estamos aqui esperando.... Medo mais pela doenga do que pela
pandemia” F4

“Nao, de uma certa forma ndo a pandemia ndo interfere, se eu tiver que
ir para o hospital ndo tenho isso, essa restricdo, ela ndo me segura, vou,

tenho que ir, ndo tem jeito” F8

O momento que antecede a ida ao servico de emergéncia, gera nos familiares uma
comocdo, todos se mobilizam, a preocupacdo e ansiedade face a situacBes estressoras, € algo
presente nos relatos dos entrevistados. A percepcdo diante da necessidade deste atendimento
emergencial, cria nos familiares, inseguranca, posto, que alguns deles ja estdo em um caminhar
do tratamento adiantado, onde experienciaram circunstancias dificeis, com resultados

desagradaveis. Como representado nas narrativas a seguir:

“Meu pali, tem 68 anos, ele estd em casa agora desesperado, mas eu ja
falei que ele esta bem! Porque a emergéncia, ela te traz assim, ela soa
uma coisa mais dificil e, no entanto, as vezes ndo é nem isso, igual o

médico falou: ele esta aqui pra subir a imunidade, pra ver essa febre”.

F14
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Quando tem que vir para emergéncia, eu costumo dizer para minha
irm& a gente diz que d& até dor de barriga, ja da uma ansiedade, da

muita ansiedade” F10

A busca pela emergéncia, na narrativa dos pais, se deu principalmente por vomitos, febre,
sonoléncia, dores, sintomas gripais ou ainda resultados de exames alterados. Alguns desses sinais
de alerta, no contexto da pandemia de COVID-19, trouxeram preocupacao e temor adicionais
para essas familias. Isto porque eles poderiam representar uma piora clinica relacionada ao cancer
ou ainda ao tratamento oncoldgico, mas também poderiam representar a contaminacdo pelo

coronavirus. Os trechos a seguir permitem essa constatacéo:

De manhd ja acordou com mais dor, mais pressdo na cabeca e passou a
vomitar. [...]Jchamei o pai dele, ai trouxemos ele. F3

“Viemos duas vezes na emergéncia pedidtrica do INCA, a primeira vez
foi por febre e hoje foi por conta de uma dor no estomago.” F4

“Essa ¢ a segunda vez aqui! Internou sdbado — apresentou muita
sonoléncia e dor de cabeca. Na primeira vez ele estava tossindo, com
coriza, mas néo era covid, ele chegou a fazer o teste mais ndo deu nada

ndo. [...] " F8

A percepcdo materna vai muito além do componente verbal, as maes percebem o
comportamento de suas criangas, quando dormem demais, 0 modo como estdo dormindo, tudo
pode ser caracteristico de que algo ndo esta bem. Isso por sua vez desperta um alarme, de quando
a busca pelo servico de emergéncia é necessaria. Muitas vezes criancas devido a sua faixa etaria
ndo reclamam, choram ou se queixam de dor, diante disso a importancia dessa conexao

perceptivel do familiar cuidador. Como indica o trecho abaixo:

“E, jd tem uns quatro dias que ele ficou, que ele estava reclamando, nédo!
Ele n&do estava reclamando, ele ndo reclama de dor! Eu sinto que ele
geme muito, dorme muito, dorme assim fora de hora, tem aquele soninho

fracionado e quando ele deita, ele tem uma posi¢éo chave pra mim, que
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deita aperta a cabecinha e fica assim todo encolhidinho, ai eu sei que ele
estd sentindo muita dor, mas ele ndo reclama, de jeito nenhum, ele n&o
reclama. Desde quando ele passou mal a primeira vez, ele nunca

reclamou, ele ficava, se apertava, era muita dor forte.” F8

Durante o tratamento oncoldgico, intercorréncias relacionadas ao cateter (dispositivo de
extrema necessidade para pacientes que realizam terapia quimioterapica), algumas instabilidades
e insegurancas referentes a salde da crianca levam a familia a buscar o atendimento de
emergéncia diversas vezes durante o percurso clinico do cancer. Seguramente o0s registros estdo

nos relatos abaixo:

“Dé inicio eu acredito que mais de 10 vezes. Depois que ele comecou
realmente o tratamento com a quimioterapia, por febre foram umas 03 ou
04 vezes” F10

“Uma foi na implantacgdo do cateter, a outra foi quando o cateter deu um
problema, uma quando ela se sentiu mal e foi sé uma instabilidade e essa

vez, foram 04 vezes” F13

A emergéncia oncoldgica pediatrica realiza os atendimentos de urgéncia, quando existe a
necessidade de internacdo e a unidade ndo dispde de leitos de enfermaria, a crianca e seu familiar
permanecem na emergéncia até surgir um leito na enfermaria. Isso as vezes dura dias, podendo se

repetir algumas vezes, como esta caracterizado no trecho abaixo:

“Bom foi umas trés vezes, a primeira vez que ele foi internado na
emergéncia foi porque néo tinha vaga né (na enfermaria). Depois ele
ficou internado uns trés ou cinco dias porque o cateter dele deu
problema, ai depois ele teve que fazer quimioterapia e ele ficou la
embaixo até ter vaga ai demorou um pouco. E depois desse dia que ele

ficou, veio por conta dos vomitos.” F1
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O cenario hospitalar simboliza para crianca quebra, rompimento com seu ambiente de
seguranga, conduzindo para um local que remete a0 medo, chegando ao panico. Para a familia
manter o equilibrio e conseguir explicar para a crianca a importancia de ter que leva-la para o
atendimento de emergéncia, fazendo com que a crianca entenda que aquele local que assusta,
causa medo e dor, também serd o lugar que ird oferecer o suporte necessario para gerir a
gravidade da situacdo apresentada pela crianca em tratamento oncologico. Com pode ser

observado nas falas abaixo:

“Ele estava deitado, eu sentei do lado dele, conversei muito com ele:
“mde eu ndo quero ir pro hospital, eu ndo quero ser furado por agulha”,
eu convenci pra ele vir aqui” F8

“Atualmente pra ela gera medo. Todo tipo de atendimento esta gerando
medo e um certo panico. A gente fica mais pela gravidade da situacgéo,
dependendo da gravidade da situacdo, a gente fica sim muito receoso,
igual dessa Ultima vez por essa dor de cabeca que ela teve do nada muito
forte, acendeu um alerta muito grande e a gente geralmente ja deixa uma
bolsa preparada em casa pra trazer as coisas, a gente ja estd nesse

esquema” F17

O cuidado com os outros filhos passa a ser uma inquietacdo a mais nos momentos em que
€ necessario trazer a crianga com cancer na emergéncia, isso em pouco tempo, sendo necessario
tomar decisGes, pensar como serd o desdobrar das possibilidades. Para esses pais é¢ fundamental
uma rede de apoio para acolhimento de seus filhos, para que os mesmos possam usufruir do
direito de oferecer assisténcia emergencial a sua crianca em tratamento oncoldgico, entretanto
frequentemente essa rede de apoio é escassa. As alteragdes na dinamica de cuidado a outros

filhos por ocasido da busca pela emergéncia estdo descritas nas narrativas a seguir:

“Meu filno mais velho ndo estava em casa, estava jogando bola, eu deixei

o de 10 anos la em casa sozinho, meu esposo chamou um Uber e viemos”

F2
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“Geralmente eu distribuo as criang¢as na minha sogra ou na minha mae,
né, pra poder vir com a minha esposa, ai um fica internado com ela se for
necessario e o outro volta com o carro pra casa, dando apoio em casa

com as criangas fazendo as atividades [...] " F17

5.1.2 Segunda categoria — A dindmica familiar abalada pelo tratamento oncoldgico da

crianca

Esta segunda categoria apresenta ao leitor as unidades de significagéo referentes, como a
dindmica de vida das familias estiveram em desordem durante o contexto da doenga oncolégica.
Convém evidenciar que esta categoria foi constituida por 25 unidades de significacdo, que foram
estruturadas através de 205 unidades de registros nos corpus analiticos, constando um total de
36,74%.

A descoberta de uma doenga oncoldgica no contexto infantil dispara um conjunto de
incertezas na perspectiva da vida desta familia. Visto o abalo causado pela doenca, sdo alteracbes
do sono, com noites mal dormidas por conta da inseguranca relacionada a satde da crianca. Uma
demanda existente nas familias com mais criancas, sendo eles irméos, é que os pais dividem a
necessidade de acolhimento, de mais carinho, mais zelo por parte dos outros filhos, sem tentar
preocupa-los com a questdo da gravidade do cancer.

Alguns tumores podem provocar alteragdes de humor, de comportamento e
irritabilidade, diante disso a importancia de preparar a familia, principalmente outras criancas,
para 0s possiveis posicionamentos da criangca em tratamento oncoldgico. Pode-se observar isto

nas falas abaixo:

“Mudou bastante a minha rotina, [...] eu ndo durmo mais direito, toda
hora eu acordo olho pra ela pra saber se ela estd bem, como ontem, eu
fiquei atenta o tempo todo” F2

“A mudanga foi mais depois da primeira cirurgia, tive que conversar com
minhas meninas[...] a gente acabou montando um cerco em volta dessa
crianga pra ter todos os cuidados com ele, a familia toda voltada, a
atencdo é toda pra ele, todo mundo entendeu, [...]eu falei pra eles terem

mais cuidado, calma, tranquilidade, paciéncia, isso todo mundo” F8
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As familias relatam grandes modificacGes na rotina de vida apds o diagnéstico do cancer
infantil. Os enfrentamentos oriundos do itinerario terapéutico percorrido por estas familias séo de
vertentes emocionais, sociais, econdmicas, psicoldgicas e muitas outras.

Nas entrevistas coletadas a maioria eram mulheres, mées, muitas relataram em suas
narrativas a preocupagdo com as tarefas domésticas e contam com a ajuda de parentes préximos
para auxiliar nas demandas, sejam elas nos cuidados com a casa, ficar com outros filhos ou
acolhé-las quando a residéncia fica muito distante da unidade hospitalar.

Para essas familias tudo é inesperado, a urgéncia do cancer, os deixa sempre em alerta

para alguma intercorréncia. Como ¢é referido nos trechos a seguir:

“Eu ndo faco nada na minha casa [...] faco no maximo comida, lavar
uma louca e botar uma roupa na maquina e acabou [...] eu ndo passo
roupa, eu sé cuido da C12, a minha vida é ela, entendeu. Ai a minha irma
me ajuda como pode [...], a minha cunhada vai na minha casa arruma a
casa pra mim, faz minha comida” F12

“Muda tudo né, vocé assim acaba que ndo consegue criar uma rotina
porque vocé nao sabe 0 que pode te esperar, uma hora a gente esta em
casa muito bem e do nada acontece alguma coisa ja tem de correr com

ele, a vida mudou totalmente” F18

As hospitalizagbes frequentes acabam gerando instabilidades emocionais no familiar
cuidador, fazendo com que ele se sinta um estranho em sua prépria casa, devido a alta frequéncia
no numero de internacBes e também do tempo de permanéncia que rotineiramente sdo extensas.

O que pode ser caracterizado no trecho a seguir:

“FEu me sinto mal, ainda mais quando falam que ela precisa internar,
porque eu quero ficar um pouco mais com ela, sé fiquei um més com ela,

eu sou visitante na minha casa.” F12
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O medo estd presente em quase todas as situacdes referentes ao tratamento do cancer
infantil, 0 medo, a incerteza do que vai acontecer no minuto seguinte. Atribuido a esta questao
tem a importancia de o familiar manter-se forte, para que ele consiga estar inteiro para o cuidado
de sua crianga, que neste momento tem sua demanda de atencédo toda voltada para ela. Conforme

0 que foi dito nas falas abaixo:

“Medo, Pavor! Eu fiquei com medo dele ter convulsdo em casa, apesar
de nunca ter acontecido, mas sempre tem a primeira vez”’ F8

“Eu tento ser o mais forte possivel, eu tento ser a mulher maravilha,
embora a gente se sinta um grdo de ervilha [...]eu sou pé no chéo, eu sei
que ele esta enfrentando uma doenca muito séria, mas em relacéo a isso

eu sou otimista, € s6 no momento final mesmo que eu desisto” F10

O choque pela descoberta do cancer na crianca € algo tdo peculiar, que abranda qualquer
outra situacdo. A medida que se detém as informacdes necessérias para iniciar o tratamento da
crianca, os familiares se blindam e enfrentam 0 medo em busca das estratégias que possam levar
as melhores condi¢des de bem-estar para sua crianga e dar continuidade ao tratamento. Como esta

representado nas narrativas abaixo:

“Isso tudo me deixa muito assustada, muito. Eu, meu esposo, meu filho
também de dezoito, ontem estdvamos muito preocupados, porque agora
depois que comecou o tratamento ela fica dias sem evacuar, ela ja ficou
11 dias sem evacuar, por causa da morfina, da quimio junto. Tem que
estar com os pés no chao, se ndo a gente ndo da conta” F2

“Passou tudo na minha cabega, ja era a segunda cirurgia dele e eu fiquei
com medo de acontecer o0 pior por essa questdo de ele ndo reclamar de

dor. Ja estd em um nivel bem alto [...] ta grave!” F8

A preocupacdo que as mées em um contexto geral tém, torna-se muito mais evidente em
um cenario oncoldgico, uma vez que, a crianga com cancer pode apresentar iniUmeras reagcdes ao

tratamento. Isso gera uma condicdo estressora, o objetivo de vida é todo em prol da crianca e suas
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possiveis intercorréncias relacionadas ao cancer, sempre na esperanca de resultados promissores.
Como denota o trecho a seguir:

“Sdo muitas mudangas, muitas. Com o C14 eu vejo muito assim o
rostinho dele, eu vejo a respiracéao dele, eu fico toda hora colocando a
mao nele, eu vejo se ele ndo estd comendo direito, se ele ndo est
andando bem, o que eu vejo de diferente nele, eu ja me preocupo, eu

estou muito assim focada nele, focada mesmo, muito focada.” F14

O tratamento oncolégico impBe algumas limitacbes ao cotidiano das criancas,
desacelerando suas préaticas do dia a dia, refletindo no desenvolvimento escolar e na energia

natural de toda crianca. Conforme o que esta descrito nas narrativas a seguir:

“A mudanga foi na escola dele, ele estava estudando no terceiro ano,
comecando a ler direitinho e regrediu um pouquinho, ele agora nao quer
escrever, ndo quer papel, ndo quer pintar” F8

“O C14 tinha uma vida diferente, ele brincava, ele corria, ia para a rua,

hoje em dia ele tem uma vida mais regrada, ele ndo sai, ele ndo brinca”

F14

Para a continuidade do tratamento da crianca, o nucleo familiar necessita da rede de apoio
e a reorganizacdo da dindmica no cotidiano de vida desses individuos pode envolver demandas
emocionais e financeiras. A carga que a doenca oncoldgica imp0e, implica também por vezes na
mudanca de domicilio e em questdes financeiras. Devido as situacGes emergenciais, algumas
dessas familias ou seus cuidadores principais véem a necessidade de ficarem mais proximos da
unidade hospitalar, na iminéncia de acontecer alguma emergéncia oncologica, principalmente em
direcdo as orientacOes recebidas por profissionais de a qualquer intercorréncia buscar

imediatamente o servico de emergéncia., conforme os trechos a seguir:

“Minha esposa ficou em casa, a disposi¢do da gente chegar e eu vim, ela

até prepara, a gente chega cansado, ela deixa preparado, uma roupa,
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uma comida. [...]Tivemos que nos mudar pra perto do hospital, pra casa
da minha mée, pra quando acontecer alguma coisa estar mais perto da
emergéncia” F4

“Entdo a gente assim que comegou o tratamento dele a gente decidiu
morar aqui perto, [...]. A mudanca de domicilio, essa mudanga em
questdo financeira afetou muito[...]. Hoje a gente compromete quase
80/90% do salario, mas por ele se fosse preciso até 100% ou mais a

gente daria um jeito” F10

As familias que tém seus filhos na condicdo de tratamento de um céncer carecem de
inimeras necessidades. Precisam de ajuda financeira para deslocamento, para alimentacdo pois
na maioria das vezes necessitam ficar horas e horas no hospital, o afastamento do trabalho ou de

alguma atividade remunerada ndo se torna inevitavel. O que pode ser visto na fala abaixo:

“Eu recebo muita doagdo de alimentos e quantias, é esse dinheiro que a
gente mexe pra trazer ela pra ca, pra comprar alguma coisa pois ela esta

na dieta, entdo eu gasto muito, com passagem entdo’” F5

O percurso do tratamento oncoldgico € prolongado e fatigante, o que leva a todos os
membros da familia a desenvolverem sensacBes de inconformismo ou até ciimes. Pais e méaes
sentem-se sofridos e angustiados perante tais situacdes de resultancia estressora em seu cotidiano

de vida. O que pode ser observado nos trechos a seguir:

“Tem o de dez anos também que quer atengdo, o de dezoito ja entende,
mas o de dez ndo entende..., entende, mas tem ciumes. F2

“A minha mae cuida da minha bebé, porque minha bebé fica na creche,
mas hoje por exemplo, a C12 tossiu a noite inteira, eu acordei e pedi pra
minha mde ‘Arruma a M... pra mim pois eu tenho que fazer a
nebulizacdo da C12". Ai desci a M.... pra minha mae, ai eu ndo vi a M....,
ela arrumou e foi pra escola com minha mée, entdo hoje eu nem vi a
M..” F12
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Toda a familia est& envolvida no contexto de cuidado da crianga com céncer, o0 apoio dos
outros filhos, passa a ser um fator positivo para dar continuidade nesse processo dificil, que € o
tratamento do cancer infantil. A unido familiar funciona como elo ajudador para prosseguir nesse

contexto do cancer infantil. Como pode ser caracterizado nas falas abaixo:

“Assim, como meu esposo faz o bico de Uber, eu tenho meu filho de 19 e
a 12 anos que sabem exatamente os horarios dos remédios dele e eu falo
T. estd na hora, ou se ndo ela mae 3h dexametasona, 4h fenitoina, até a
pequenininha G. de 7 anos, quando ela escuta o alarme do telefone, ela
fala dexametasona mée (risos), ja me alerta, as vezes eu estou em reuniéo

no trabalho. Eles me ajudam” F8

Além de ficar bastante enfatizado as mudancas no cotidiano de vida dessas familias, foi
possivel outra percep¢ao nos relatos dos entrevistados, a dificuldade em falar o termo “cancer”,
sempre os termos utilizados foram: “esse negdcio”, “essa doenga”. Sdo incompreensdes € nao
aceitacdo da doenca oncoldgica e também algo cultural, enraizado, que vem de outras geracoes

que tinham até medo de pronunciar a palavra cancer. Como esta destacado nas falas abaixo:

“[...] depois que eu descobri esse negocio dela, sobre essa doenca, eu
nao durmo mais direito[...] ” FO2

“[...], mas ai veio a situagdo, o problema de saude dele, [...] " F10
“[...Jaqui pra baixo eu ndo conhe¢o nada e ndo aprendi ainda ir de
onibus e por ele estar com esse probleminha em multiddo, em metro,

essas coisas” F3

Na narrativa dos familiares a seguir, € possivel evidenciar 0 qudo impactante € o
diagnodstico da doenga oncoldgica na crianga. O “parou tudo” reflete o tamanho da conjectura que
esses familiares tém a expectativa de vivenciar, € um misto de sensacgdes, sonhos adiados,
empreendimentos e projetos paralisados, tudo em prol do tratamento do filho com céancer. S&o

situacOes estressoras que envolvem questdes socioecondémicas com abalos em toda estrutura
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familiar, especialmente no cuidador principal. Tais apontamentos podem ser observados nas falas

abaixo:

“Eu parei tudo na minha vida pra cuidar dela agora” F2

“Tivemos que parar nossa vida em fungdo dele né” F4

“Eu parei de estudar, eu comecei a focar mais nela, pra vim toda vez pra
& e pra cd com ela” F16

“A minha vida parou, hoje em dia eu so vivo pra ele, 24 horas, so eu e
ele, o pai dele da uma assisténcia, mas precisa trabalhar porque a gente
precisa comer, entdo a questdo tudo sou eu, pra trazer pra médico, em

casa tudo sou eu” F18

A percepcdo parental de sobrecarga € algo explicito nas falas dos participantes do estudo,

visto que, o tratamento oncolégico na crianca, se perpetua em uma jornada exaustiva de cuidados

e responsabilidades. O familiar com o papel principal de cuidar da crianca, se cobra por suas

atividades do cotidiano em seu domicilio ndo estarem sendo cumpridas, trazendo para si a

insuficiéncia de que o faz, ndo é nada, diante de tudo o que deveria ou poderia fazer. Como esta

destacado nas narrativas abaixo:

“Entdo tudo sou eu e em casa também, me sinto sobrecarregada, esqueco
das coisas, esqueco o que ia fazer ou onde deixei e € tudo nas minhas
costas. Hoje ela ja vai ficar internada, sou eu pra tudo” F5

“Assim eu ndo tenho mais vida social com ninguém mais, pois Se eu
ficasse doente ndo teria mais ninguém pra poder vir e cuidar dela, o pai

dela é ausente, entdo ndo tem como, so eu” F16

Os familiares tambem apontaram como fator estressor o ambiente de sofrimento

observado na emergéncia oncoldgica pediatrica. A sensibilidade aflorada pelos proprios

sofrimentos, se somam a medos e traumas vivenciados nesse contexto ndo apenas pelo familiar,

mas tambem pela crianga ao ver a dor da outra. Isso pode ser observado no trecho abaixo:
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“Td todo mundo cansado, angustiado, quando vocé chega aqui ndo € s6 o
seu problema, vocé acolhe outros problemas também, [...] sou muito
sensivel, eu me apego a tudo que tiver, mas isso ndo é legal. Ela (a
crianca) fica traumatizada, da medo, nunca passou por isso, a gente nao
teve contato com pessoas que passaram por isso, entdo tudo da medo”
F6

Diante de situacbes de instabilidade e desespero, os familiares se apegam a
fé/espiritualidade como uma ancora para transpor as dificuldades no tratamento oncolégico da
crianga, como pode ser constatado na fala abaixo:

“Ja estou até acostumada com os altos e baixos, que agora eu so oro, as
vezes bate um desespero, mas a gente tem que confiar em Deus sempre
né” F15

5.1.3 Terceira categoria — (Re)organizacdes impostas a familia pela pandemia de Covid-19

Esta categoria destaca para o leitor os fatores estressores e enfrentamentos provenientes
do cenario pandémico durante os atendimentos de emergéncia da crianca com cancer e sua
familia, organizada com 28 unidades de significacdo, 202 unidades de registros nos corpus
analiticos, constituindo 36,2% do quadro. Fatores estressores corroboram com o Modelo de
Sistemas de Neuman que se evidenciam em uma estrutura bésica de recursos energéticos, com
circunferéncias de linhas de defesa e linhas de resisténcias onde essas podem ser rompidas em
diferentes graus de reacdo ao estresse.

O medo da exposicdo ao coronavirus, ficou evidente na populacdo em geral, nas familias
de criancas com cancer isso foi ainda maior, devido a frequente necessidade desses individuos
buscarem atendimentos emergenciais durante o tratamento oncol6gico de sua crianga, visto que
as intercorréncias sdo inimeras, o que deixa as familias com suas reagdes estressoras em um
nivel mais elevado. O medo de encontrar o servico de emergéncia lotado e estar colocando sua
crianca em risco é algo fatigante para essas familias. Como pode ser observado na narrativa

abaixo:
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“Tenho muito medo, é muito cheio, infelizmente muitas pessoas precisam
vir também e com essa pandemia vocé sabe que ndo pode se aglomerar,
mas como VOCé que precisa vai vir e esse virus que mata principalmente

quem tem comorbidades e com essa doen¢a assusta mais ainda” F10

O isolamento social devido a pandemia de COVID-19 alterou a rotina mundial. Para as
familias que durante esse processo estavam fazendo tratamento oncoldgico de sua crianca ou
recentemente receberam um diagnoéstico de cancer infantil foi ainda mais dificil. Ademais que, o
medo ndo era s6 da contaminacdo pelo coronavirus, mas originava-se também do enfrentamento
de uma nova trajetoria ainda desconhecida.

Foram restri¢Bes, isolamento, momentos e situacdes de estresse, mais severidade nas
medidas de precaucdo, tudo em prol do minimo de exposicdo possivel da crianca em tratamento
oncolégico. O que se sabe, que na maioria das vezes, a terapia antineoplasica pode causar
imunossupressdo, deixando o individuo mais vulneravel a infeccOes virais e bacterianas, dai a

importancia de tantos cuidados. Isso pode ser observado nos trechos abaixo:

“Festas né, saidas, o isolamento mudou bastante. Visitas a gente quase
nado recebe é mais o trabalho mesmo que a gente precisa sair e lidar com
o publico” F11

“Sabiamos que tinhamos que se cuidar mais devido ao tratamento que
ele esta passando tivemos que ser muito mais rigido né, tipo, antigamente
quando chegava em casa lavava s6 as maos, hoje em dia ndo, chega em
casa tira a roupa ja vai direto pro banheiro tomar banho. Compra
alguma coisa tem que logo lavar, esterilizar, ndo recebo visitas, desde
quando ele comecou, antes dele fazer a quimio eu ainda recebia sim,
parentes proximos ne, meus irmaos, minhas cunhadas, meus sobrinhos,
mas depois que ele comecou a fazer a quimioterapia, s6 mesmo os de

dentro de casa” F18

As familias de criangas com cancer pensam o tempo todo na protecdo de seus filhos,

principalmente durante o periodo de tratamento quimioterapico, onde estas podem ter o
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organismo imunodeprimido e mais suscetivel a infec¢fes oportunistas. Organizar um meio de
deslocamento mais seguro e confiavel, mesmo que seja de maior custo financeiro, faz com que as
familias promovam uma rede de apoio para custear acdes para a protecdo da crianca e manter o

tratamento sem exposi¢des. Isso pode ser observado no trecho abaixo:

“Fiquei nervosa, com medo, no comego eu fiquei pagando Uber, ai a
familia se uniu para uma arrecadacdo e me ajudou para pagar o Uber

pravir praca[...]. Prair embora temos que ir de Uber.” F3

A dindmica de vida das familias de criangas com cancer teve um outro agravante, que foi
a pandemia de COVID-19. Esse contexto pandémico trouxe um cendrio desafiador para essas
familias, pois algumas delas precisaram realizar o isolamento durante o tratamento, evitando
visitas, convivio social com parentes, idas a festas e igrejas. Trazendo a tona uma preocupagao
maior, pois o familiar acredita no potencial da doenga COVID-19, que pode ser s6 um
“resfriadinho” em outras pessoas, mas, na crianga durante a terapéutica neoplasica pode causar

danos desconhecidos atualmente. Isso pode ser observado nos trechos abaixo:

“Muita coisa mudou, [...]. EU quero ir pra igreja, eu ndo posso ir pra
igreja, ndo posso ir para o culto, a minha bebé n&o conhece uma praia,
mas como eu vou levar e ela, eu ndo vou levar. Entdo mudou muita coisa,
pra eu ir no mercado eu tenho que ir correndo e voltar” F12

“Tive que ficar s6, nds somos assim, sO vive em casa a gente, nem na rua
eu vou, a Unica mudanca foi que minha mée gosta muito de festa, entdo a
gente ndo ia mais tanto pra minha mée nos finais de semana, porque era
muito churrasco, muita festa, a gente comegou a ficar mais em casa, se
eu tiver que ir a igreja ele fica com a minha tia, minha neném fica com a
minha avo” F15

“A gente sabe que um resfriadinho pra gente é diferente do que um
resfriado pra ele, entéo a gente tem que ficar bem mais cuidadosos. Se eu
perceber que eu estou querendo ficar resfriada eu ja tenho que me cuidar

por conta dele o resfriado nele vai ser diferente do que em mim” F18
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O cenario imposto pela pandemia de COVID-19, adicionado ao contexto oncolégico, fez
com que familiares adotassem um comportamento mais reservado. O medo somado a inseguranca
por uma perspectiva desconhecida, trouxe aos pais uma necessidade de organizacao, em busca da
preservacdo, para evitar qualquer possibilidade de contaminacdo. E possivel verificar nas falas
abaixo, como o processo de cuidar de um filho com cancer pode se tornar pesado e exaustivo. De

acordo com as narrativas a seguir:

“O pessoal me cobrando porque eu ndo vou a uma missa, como vocé vai
com pandemial Eu ndo saio de casa, eu tenho medo por ele, eu tenho
medo por mim. N&o saio, eu ndo faco compras, tudo é meu marido. A
gente vem de carro proprio, ja se organiza em todos os sentidos, a gente
fica mais alerta, eu tenho pavor, para vocé ter ideia a minha vida € casa-
Inca, Inca-casa eu ndo saio” F1

A primeira internacdo dela ja foi na pandemia, a gente até fica com
medo, mas agora a gente ja esta até acostumada né. Nao tem pra onde

correr” F12

A situacdo de pandemia exposta na midia era assustadora, 0 medo da contaminacdo, da
perda, fez com que as familias limitassem as visitas até mesmo de pessoas mais proximas, como
os parentes do mesmo local de residéncia. Houve familias que evitaram completamente as visitas,
mesmo sentindo a necessidade do convivio social, devido ao momento delicado ao qual estavam
experienciando. Foi necessario maior exigéncia com a higienizacdo e o uso do alcool tornou- se

indispensavel.

“O que me preocupava era quando assistia nos noticiarios e via as
pessoas do jeito que estava me assustava” F3

“A gente tem evitado muita visita, cOmo é um quintal de familia, ent&o
todo mundo toda hora la em casa, eu tive que d4 uma segurada nos
primos, principalmente quando ele voltou do hospital, todo mundo queria

ver, comecar falar, entdo eu tive que ser um pouco chata, ndo tinha como
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receber visita, por conta da pandemia, v@, tia, todo mundo muito perto E
o dlcool em gel, nunca entrou tanto naquela casa, risos” F8

“Ndo recebo visita, por exemplo, Gragas a Deus, hoje as nossas reunioes
(religiosas) sdo feitas pela internet entdo assim até mesmo quando a
gente tem a reunido a gente ndo precisa desse convivio social, embora
faga muita falta né, principalmente nesse momento, a gente quer estar
com alguém, chorar no ombro de alguém, mas infelizmente por conta da

pandemia e a doenca ai a gente teve que optar mesmo em se afastar” F10

O medo diante da pandemia de COVID-19 foi algo dificil de descrever para os familiares
das criancas com cancer, foram e ainda sdo tempos de muitas restricdes e modificacbes para essas
pessoas que tiveram suas vidas inundadas pelas transformacgdes advindas do diagnéstico do
cancer infantil, neste periodo critico de pandemia. Muitas familias desempregadas, tendo como
opcao realizar transporte alternativo para alcancar alguma renda e para manter o sustento da casa.
O isolamento e a dificuldade de exercer a espiritualidade foram também questdes fatigantes para
esse grupo em especial. Quando ir a igreja era um risco assumido, foi notdria a preocupagdo com

as medidas preventivas.

“Nesse tempo de pandemia eu tenho pavor infelizmente eu
tenho pavor, muito mesmo” F1

“Eu quase ndo saio com ela e eu evito de receber muita visita, é evito e
se estiver resfriado, eu moro no quintal da sogra, se tiver alguém
resfriado ndo deixo nem chegar perto dela. Evito de sair com ela, s
trago ela assim mesmo quando acontece alguma coisa. Eu ndo saio com
ela” F5

“Assim pelo que eu entendo, passear, até mesmo ir para igreja, a gente
nao esta indo, e eu estou até evitando de sair por conta dele, a questédo de
horario de remédio essas coisas, ndo deixo sobrecarregar,
eu to trabalhando de casa, meu esposo esta desempregado, mas ele faz o

bico dele de Uber, mas nem sempre ta tdo bom assim, e lazer a gente ndo
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esté tendo, parou tudo, ndo so6 pela pandemia, mas por ele também, é um
efeito domino” F8

“Nés vamos a igreja, uso mdscara dlcool tudo direitinho.” F14

Com a pandemia de COVID-19 surgiram aprendizados relacionados a higienizacéo e
preocupacdo com a medidas de precaucdo para evitar possiveis contaminag¢fes. Cada familia
implementou estratégias para que sua crianca pudesse ficar protegida, tanto em suas idas aos
servigos de saude, quanto ao convivio com outros membros residentes na mesma casa, instituindo

assim, medidas de higienizacdo continua. O que pode ser observado nas narrativas a seguir:

“Fu trago o carrinho para ele ndo ficar no chdo porque ele fica louco
para andar ndo sé na emergéncia, mas em geral” F1

“Essa pandemia ensinou muita gente, botou freio em muita coisa, ela
ensinou a gente ser mais limpo, mais asseado a se proteger nao sé dela

(a pandemia), mas de virus e bactérias eu penso muito” F1

A questdo principal, que foi destacada pelas familias das criancas em tratamento
oncolégico neste periodo pandémico, foi a preocupacdo e o medo da contaminagdo. Visto que,
seus filhos sdo criancas que vivenciam uma rotina diferenciada, onde a salde dessas crian¢as esta
mais fragilizada, tornando-as mais expostas a qualquer tipo de situacdo de risco. Evitar visitas,
aumentar as medidas de precaucdo, higienizacdo e isolamento, passou a ser objetivo desses

familiares para total protecéo de suas criangas. Como fica destacado nos trechos abaixo:

“E tanto que eu ndo recebo visitas, e quando eu recebo a visita primeiro
tem que tomar banho de alcool (risos) e agora depois de saber que vem
essa mutagdo ai, me deixou doida, vocé ndo tem nogdo ” F1

“Em casa eu ja espalhei alcool gel, ja ensinei a ele, se ele vai fazer xixi
eu ja ensinei a ele a lavar a maozinha e quando vai fazer outras coisas
também” F3

“Tem que mudar tudo né, em relagdo a dentro de casa, o cuidado, a

gente chega da rua nao chega perto dele” F4
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As familias tiveram que se estruturar com a nova perspectiva pandémica, onde tiveram
que evitar saidas de casa para questdes que ndo eram relacionadas a saude, e também
necessitaram restringir as visitas pela preocupacdo real da contaminacdo do coronavirus. Como

observamos nos trechos abaixo:

“Olha eu ndo fiquei muito preocupada porque a gente quase ndo saia de
casa, ai nao tinha muito aquela coisa de sair ou pessoas chegarem, me
preocupei com meu marido quando ele vinha” F3

“Eu quase ndo saio com ela e eu evito de receber muita visita, é evito”

F5

O medo e a preocupacdo pela possibilidade de contaminacdo pela COVID-19, fez com
que as familias impusessem medidas de distanciamento em casa, a impossibilidade de brincar
com outras criangas, trouxeram sentimentos de tristeza na crianca com cancer, o que foi
perceptivel pela familia, mas ndo pdde ser evitado devido as circunstancias impostas pela
pandemia e o receio de qualquer agravamento durante o tratamento oncoldgico. Isto pode ser

observado no relato a seguir:

“Pelo fato do distanciamento de outras criangas, isso jd é um fator que jad
deixa um desproporcional de vida, jA ndo é mais aquela alegria de
conviver com outras criancas, isso gera um sentimento de tristeza dentro
dela, entdo tem tudo isso. [...]nds temos a maior preocupacao com ela. A
gente pensa muito nisso, ela ja ta fraca, imagina ela pegar uma doenca

dessa (referindo-se a Covid) ” F6

E algo bastante marcante para as familias a questdo do isolamento e distanciamento
social, principalmente na fase de hospitalizacdo, a auséncia do suporte familiar em forma de
visitas durante a internacdo, o chorar no ombro, ter com quem dividir as angustias e trazer as
alegrias, o frescor do ambiente externo ao hospital fez muita diferenca para esses familiares.

Dado que, todas as rotinas hospitalares foram drasticamente modificadas, visitas suspensas,
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trocas de acompanhantes com datas e permanéncias mais espagadas, tudo isso impactou no
emocional desses familiares gerando respostas estressoras a estas situagdes vivenciadas. O que

pode ser destacado nas narrativas abaixo:

“O que impactou mais pra gente foi a questdo de visitas, a gente sentiu
muito durante os periodos de internacao dela, que a gente precisava de
mais apoio familiar da vinda das criancas, principalmente da mais velha,
talvez, isso pesou um pouquinho, pesou a questdo das visitas, 0 apoio
familiar, o suporte emocional vindo da familia, isso ai pesou bastante”

F17

As rotinas hospitalares foram fortemente impactadas com as medidas de precaucao
referente a pandemia da COVID-19, visto que, restri¢des, isolamentos, uso de equipamentos de
protecdo individual, como gorro, mascaras, luvas e capotes se tornaram essenciais para 0 manejo
de pacientes no cenario clinico no dia a dia dos profissionais de saude. De fato, isso causou
estranhamento e um certo distanciamento. Isto foi outro fator adaptativo para os familiares e

criangas em tratamento oncolégico. Como esta caracterizado na fala abaixo:

“A pandemia dificultou muito, vocé ndo tem mais aquele afeto corporal,
entdo ndo tem mais aquele... a pessoa ndo deixa de ser cuidadosa,
carinhosa e atenciosa, mas ndo é mais a mesma coisa [...] ” F6

“Eu acredito que isso atrapalha a intera¢do do cuidado, todo mundo de
mascara, um sorriso muda o dia da pessoa, algo que fica escondido, a
gente tenta de outra forma, um bom dia, é claro as pessoas falam, mas

tudo mudou, ndo tem como ser igual, toda encapotada assim” F10

Relacionado a pandemia, a dindmica de vida das familias da crianga com cancer, questdes
mais simples traziam situagdes estressoras, a preocupacao era continua, 0 medo de quem iria se

aproximar, a necessidade de seletividade foi essencial. Como esta neste trecho a seguir:
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“Eu quero as vezes colocar ela pra tomar um sol na porta [...] As vezes a
gente tem que ser um pouco mais rigorosa, a gente acaba sendo vista
como chata, mas antes chata do que minha filha doente[...] A gente
precisou tomar mais cuidado, sair na rua, as vezes o vizinho quer ver,

risos, a gente tem que privar” F12

Em contrapartida, outras familias assumiram o risco de manter o beneficio de brincar,
tomando todos os cuidados necessarios. Observando a singularidade de cada familia e cada
crianga, 0 beneficio de brincar deve sempre estar atrelado a reduzir o estresse gerado pelo
confinamento e pela trajetdria clinica do cancer, buscando satisfazer a vivacidade da crianga, com

a protecdo de sua satude como principal objetivo. Como esta destacado abaixo:

“Olha a gente toma muitos cuidados, embora seja dificil vocé controlar a
crianca, por exemplo, 1& no meu prédio tem muitas criangas, eles
brincam demais, s6 que assim é sempre exigido o uso da mascara, eu nao
proibo meus filhos de descerem, eu acho que nenhuma mée proibe, mas
tem certas regras, ndo pode descer sem mascara, a gente nao pode usar
certos locais do condominio, ndo posso usar a brinquedoteca, eles podem

ficar brincando no espaco livre e eu ndo me oponho. /...]” F7

No relato das familias, 0 que realmente os assusta, é o cancer, mais do que a pandemia de
COVID-19. Posto que, antes da confirmacdo do diagnostico da doenca oncoldgica, havia medo
para o deslocamento para a unidade de saude, justamente por saber dos riscos que envolviam a
contaminacdo pelo coronavirus. Uma vez diagnosticado a doenca, as intercorréncias geradas por
ela causavam mais situacGes estressoras, do que a propria pandemia. 1sso pode ser observado no
trecho abaixo:

“Ndo tive medo por conta da pandemia, assim antes de eu descobrir que
ele tinha leucemia, que ele sentiu uma dor e ficou um periodo com febre,

eu fiquei com medo de ir ao hospital né, fiquei com muito medo, mas com
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relagdo agora que eu descobri que ele tem a leucemia, entéo a covid ndo
tenho tanto medo” F9

“Uso de mdscaras reservas, roupas, o dlcool. Eu tenho medo da
pandemia, mas tenho mais medo dela agravar alguma coisa do que de
vir’ F11

As familias de criangas em tratamento oncoldgico necessitam comparecer com frequéncia
ao ambiente hospitalar, mesmo tomando todos os cuidados e todas as medidas de precaucdes,
acabam ficando mais expostas e algumas vezes podem se contaminar dentro da unidade

hospitalar. Como esta caracterizado na narrativa abaixo:

“Entdo, quando nos ficamos internadas nds pegamos covid aqui no
hospital, n6s passamos 0 ano novo no isolamento, nds duas, ficamos 08
dias no isolamento. Agora eu venho prevenida, mas nds tivemos covid,
mas foi assintomatico, ela s6 teve umas tossezinhas leve, eu gracgas a
Deus nao tive nada” F2

“Estresse de vir para o hospital ndo temos, mas nos temos, na internagao
que ela teve no Marcilio Dias que ela pegou COVID la e ali né pegamos
no hospital, isso gerou um conflito dentro de casa, uma preocupagio
maior, minha esposa faz tratamento para depressdo, ela teve uma

recaida, achou que ia perder, entdo isso foi bem complicado” F17

5.1.4 Quarta categoria: A interacdo com os profissionais na emergéncia oncoldgica

pediatrica

Esta categoria revela a percepcdo do familiar como resultado da assisténcia/conduta dos
profissionais de enfermagem e das equipes multiprofissionais de saude, remetem a percepcao do
cuidado de enfermagem relacionado a crianga com cancer durante o atendimento de emergéncia
em tempos da pandemia de COVID-19, o acolhimento no cenario de urgéncia e a receptividade

durante os cuidados, orientacbes e procedimentos ao qual a criangca é submetida nestas
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circunstancias. Composta por 07 unidades de significagdo, organizadas em 69 unidades de
registros nos corpus analiticos, compreendendo um percentil de 12,18%.

Apesar desta categoria em nimeros se apresentar sucinta, seu conteudo expressa 0 quao
valioso é a assisténcia de enfermagem e dos demais profissionais de saude aos olhos de quem a
recebe, atingir a meta de atender com eficiéncia, pode ndo ser o suficiente, mas atender a crianga
com cancer e sua familia, perceber que o cuidado foi globalizante, interativo e intuitivo,
estabelece vinculo e confiabilidade.

A oncologia pediatrica ¢ um lugar para poucos, onde a dor humana se intensifica de forma
real, atuar nesta area requer do profissional de salde, zelo, técnica, amor ao que faz e
principalmente compreender a interagdo entre familia-crianca-profissional. Uma triade que carece
ser relevante para os profissionais de salde quando proporcionam o cuidado a criangca com cancer
e sua familia como eixo essencial na dindmica do atendimento de emergéncia. Como esta

destacado nas narrativas a seguir:

“Olha a gente quando descobre uma doenga dessas e é atendida por
pessoas que amam o que fazem. E o que eu falo existe o atendimento pelo
amor e existe o atendimento pela profissédo e ali eu vejo amor” F1

“O caminho que ... (Crianga) tem que viver eu estou sendo guiada por ele
em colocar pessoas: ANJOS. Eu sempre falo quem tem que cuidar de
anjos sao anjos ...... emogdo, choro” F1

“Aqui é uma aten¢do toda hora, por que tem lugar que te deixa ali,
largou, acabou. Vocé néo tem que estudar por dinheiro uma profissdo
dessas, vocé tem que estudar por amor.” F6

“E aqui sempre eu sempre tive um atendimento bem diferenciado, se eu
conversar com uma enfermeira ela me da atencdo como uma mée e ela
vai me perguntar coisas e ndo vai direcionar pro meu esposo por que eu
continuo sendo mae da C13 independentemente de ser uma pessoa com

deficiéncia e eu sempre fui muito bem tratada.” F13

Os profissionais de enfermagem, junto a familia da crianga com céncer, tém o papel

primordial de oferecer informacdes claras e objetivas, orientacfes quanto ao tratamento,
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acolhimento nas situacGes de emergéncia e ter um olhar atento, diferenciado e individualizado a
cada crianca e a cada familiar. Entender suas demandas fisicas, socioemocionais e psiquicas,
tornando-os protagonistas e individuos pertencentes integralmente a assisténcia ofertada. Como

pode ser observado nos trechos abaixo:

“Entdo gragas a Deus eu ndo tenho o que falar de ninguém, de ninguém
na emergeéncia, elas (enfermagem) tém um carinho, sabe é em tudo” F1
“Eu 50 tenho uma coisa pra dizer: é otimo, ndo tenho o que reclamar,
ndo tenho mesmo, chego com ela aqui ja vdao atendendo.” F5

“Acho a equipe de enfermagem primordial, né, eu acho que vocés dao
todo o acompanhamento, todas as instrugdes necessarias, até por conta
da covid né! Vocés déo todas as instrugdes necessarias para que a gente
venha a ficar tranquilo porque j& pensou a gente tem que ter uma
orientacdo, o pai chega aqui tdo desnorteado que se vocé ndo tiver uma
orientacdo, olha usa mascara! Vocé esquece de usar, entdo a
enfermagem estd sempre ali “mdezinha ndo pode isso, mdezinha vamos
tomar cuidado com isso, vamos fazer dessa forma entdo” eu acho isso

primordial.” F7

O tratamento oncoldgico na crianca € algo prolongado, onde familiares, criancas e
profissionais se reconhecem por conta do tempo e frequéncia nos atendimentos. Formam vinculos
afetivos, fazendo esse reconhecimento e trazendo uma afinidade por parte de alguns familiares. O
que na maioria das vezes as criangas com seu comportamento todo especial, carregam consigo
uma energia positiva, trazendo mais amabilidade para o infante. Como pode ser destacado no

texto abaixo:

“MEUDEUS (falou pausadamente e com énfase) eu acho que vocé
vai perguntar a pessoa errada, eu falo assim, Gente! - Eu amo todo
mundo emocionada demais (chorando) eu amo as meninas, vocés tratam

tdo bem.” F1
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“E porque tem umas que sdo mais amigas, trocamos telefone, a gente
conversa mais, tem umas mais fechadas, mas nunca me trataram mal

ndo, pelo menos eu nunca percebi.” F12

Muitos familiares chegam ao servigo de emergéncia ainda recente de diagndstico, o que
por sua vez, ainda ndo foram esclarecidos de algumas informagdes, demandas e direitos ao qual
sdo pertencentes. Diante disso, em algumas situacdes vale um esclarecimento sobre como e onde

captar informac@es sobre quais prerrogativas Ihes € factivel. A fala abaixo caracteriza o texto:

“A questdo da pandemia, as condi¢oes, mexe com tudo, por minha made
morar comigo, ela tinha uma deficiéncia e tinha seu beneficio e me
ajudava muito. (A pesquisadora sugeriu a mde que buscasse mais

informag0es sobre os beneficios sociais da crian¢a)”. F3

Informacdo, confiabilidade, faz parte de uma assisténcia humanizada, qualificada e
cientifica. Neste periodo pandémico o medo e a preocupac¢do tomaram proporcdes dificeis de se
ajustarem. Profissionais de salde estdo em linha de frente, sendo observados, se estdo se
cuidando e cuidando de outros, principalmente no que tange a criancga, visto que o familiar esta
ali como um fiscalizador das acBes prestadas, se estdo corretas. A familia da crianca em
tratamento oncoldgico confia na equipe multiprofissional, em especial quando esta tem a
percepcdo do conhecimento técnico-cientifico dos profissionais que atuam no cuidado da sua

crianca. Isto pode ser observado nas narrativas a seguir:

“E todo cuidado é pouco, eu vejo que elas sempre estio trocando de
mascara, estdo trocando de roupa, pra poder ndo contaminar né. Sao
coisas necessarias, tem que ter porque esta fogo, o povo esta tudo
morrendo com esse negocio desse virus ai e tem que se proteger e o
profissional também né.” F5

“100% ndo tenho do que reclamar, nesse momento eu ndo tenho nada a

acrescentar, ndo sei se é por questdes de egoismo, eu penso muito nele,
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entdo nesse momento pra mim é tudo favoravel, tudo que vem a ajudar,
eu ndo tenho que reclamar de nada, nada.” F8

“Assim eu penso, vocés estudam pra isso, eu tento confiar, ndo adianta
eu falar pra vocé ndo quero, ndo tira sangue da minha filha, entdo se
vocé esta aqui vocé estudou pra isso, pra cuidar da minha filha, eu vou

querer te criticar. Aqui, fui muito bem tratada.” F12

5.2 Discusséo

O diagnostico de cancer na infancia interfere de forma significativa no equilibrio
dindmico da familia, exigindo adaptac6es na dindmica familiar como a redefinicdo de papéis, as
alteracbes na rotina diaria e a ampliacdo da rede de apoio para suprir as necessidades
biopsicossociais, econémicas e espirituais da familia (MARQUES, 2017). Neste estudo,
observou-se que além do impacto do diagndstico, a maioria das criancas com cancer (14;
77,78%) foram diagnosticadas durante a Pandemia de COVID-19 (diagnostico em torno de doze
meses) exigindo que a familia lidasse, também, com as dificuldades imposta durante o periodo
pandémico.

Os familiares acompanhantes relataram, neste estudo, preocupaces e receio na busca pela
emergéncia, a fim de evitar a infeccéo pelo virus SARS-CoV-2 em sua crianga. Porém, o temor
do agravamento do quadro clinico ocasionado pelo avanco do cancer se sobrepds aos anseios
com as aglomeracbes na emergéncia, fazendo com que essas familias permanecessem em
prontiddo com documentos e pertences organizados em mochilas para conseguir atendimento o
mais breve possivel, visto a distancia da unidade hospitalar de referéncia e falta de rede de apoio.

Assim, entende-se que o medo da doenca oncoldgica foi mais impactante, fazendo com
que optassem pelo atendimento na emergéncia oncoldgica pediatrica conforme as orientacdes
médicas prévias, mesmo quando as condi¢cdes epidemioldgicas relacionadas a Covid-19
estivessem mostrando uma realidade ameacgadora. Sobrepondo se ao medo, a inseguranca e a
incerteza de uma possivel contaminacdo, as familias sempre optavam por buscar atendimento na
unidade de referéncia.

Correlacionando com o Modelo de Sistema de Betty Neuman, observou-se que ir a
emergéncia foi uma demanda estressora que gerou outros elementos estressores podendo ser

divididos como: A Pandemia de COVID-19 e a doenca oncologica séo dois elementos estressores
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extrapessoais; as preocupacOes, 0 medo e 0 temor Sdo estressores intrapessoais; a distancia da
unidade hospitalar de referéncia e a falta de rede de apoio sdo estressores interpessoais que
interferem na dindmica familiar causando desiquilibrio do sistema. Porém, a tomada de decisao
de ir a emergéncia pode ser considerada uma reacdo positiva a prevengdo primaria (orientacédo
médica) visando a prevencdo secundaria (tratamento na emergéncia oncolOgica pediétrica)
(GEORGE;, 1993).

O impacto, as preocupacdes e 0 medo relacionado ao diagnostico sdo observados nos
depoimentos e percebidos quando os participantes evitam falar a palavra cancer, usando outros
termos como essa doenga. Tal ocorrido tem respaldo nos estudos de Fernandes et al., (2019) e
Lima et al., (2016) que observaram que as maes como outros membros da familia ressignificaram
a palavra cancer como palavra ruim e como pior das doencas, evocando sentimentos negativos
como tristeza, medo, aflicdo, fé, impacto, esperanca, questionamentos, morte, dor desespero e
sofrimento.

O estudo de Caprini e Motta (2017) analisou o impacto do diagnéstico de cancer infantil
em 12 criangas de seis a 12 anos e em seus pais. Verificou-se que mais da metade das familias
apresentava fatores de risco psicossocial em nivel clinico (58,3%), sendo os problemas familiares
e problemas com a crianga os contextos que colocam a familia da crianca com cancer em uma
situacdo de maior vulnerabilidade no que diz respeito ao diagnéstico recente, enquanto as crengas
familiares sobre a doenca e o suporte social representavam menor risco para as familias no
momento do diagnadstico.

Como respostas ao risco psicossocial observaram a tristeza prolongada, as preocupacdes e
0 medo, juntamente com outros problemas anteriores ao diagndstico e especificos para a familia
(conflitos conjugais, ingestdo de bebida alcodlica, por exemplo) e para a crianca (atraso no
desenvolvimento, dificuldades de aprendizagem, entre outros) (Caprini e Motta, 2017). Tais
respostas encontram ressonancia com os depoimentos dos familiares acompanhantes deste
estudo.

Paula et al., (2019) realizaram um estudo com 27 familias e verificaram que o impacto do
diagndstico abala toda a estrutura psicologica desses pais que passam a se cobrar em relagdo ao
cuidado com o filho devido ao medo da morte estar muito presente. Os pais sentem desespero,

medo e incertezas sobre tudo o que pode acontecer.
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Outro estressor para as familias foi quando as criancas apresentaram algum sintoma ou
outra necessidade para ir a emergéncia. Os familiares acompanhantes, participantes do estudo,
relataram que a sintomatologia apresentada pelas criangas motivou a procura da emergéncia
devido a preocupacéo e temor quanto a similaridade com os sinais de alerta de COVID-19. Além
disso, os familiares acompanhantes ficaram temerosos por serem orientados a “correrem” na
presenca de febre.

Cabe destacar que 94,5% das criancas tratavam tumores solidos e apresentavam, na
maioria, dor, vomitos e febre. Contudo, dois estudos realizados no periodo pré-pandémico,
constataram uma prevaléncia dos tumores hematoldgicos e no que tange aos sintomas, a dor e 0s
vomitos foram causas mais frequentes de retorno para avaliagdo médica, corroborando com este
estudo (MONTEIRO, 2018; MUTTI, 2018).

E compreensivel o medo das familias de que as criancas desenvolvessem quadros graves
ao serem infectadas pelo virus SARS-CoV-2. Apesar de ainda ndo existirem estudos que
confirmem que as criangas com cancer tém maior probabilidade de evoluir para a forma grave da
Covid-19, a pesquisa desenvolvida por Corso et al., (2021) avaliou 179 criancas e adolescentes
brasileiros de zero a 18 anos infectados pelo virus SARS-CoV-2 e concluiram que é possivel que
a imunossupressao associada ao tratamento ou doenca subjacente possa deixar a crianga mais
susceptivel. Porém, o estudo apresentou uma relacdo entre sobrevivéncia e o indice de massa
corporea (IMC) apontando que questdes sociais que levam a um estado nutricional mais precério
podem estar relacionadas com a sobrevida (CORSO et al., 2021).

O estudo de Hamdy, EI Mahallawy e Ebeid (2021), pesquisou 75 criancas e adolescentes
com céncer que deram entrada no National Cancer Institute com sintomatologia, sendo que sete
testaram positivo para COVID-19 compondo a amostra do estudo. Dentre estes, a maioria tinha
diagnostico de cancer hematoldgico (trés com LLA, dois com LMA e um com linfoma e outro
com tumor de Wilms) e todos apresentavam neutropenia, trombocitopenia e linfopenia. Quanto a
gravidade, dois foram transferidos para unidade de tratamento intensivo (UTI) por insuficiéncia
respiratoria aguda e dessaturacdo, enquanto outro necessitou de terapia intensiva devido a
progressdo da neoplasia e choque séptico.

Quando comparadas, a taxa de mortalidade foi maior (43%) entre os grupos que tinham
COVID-19 enquanto os grupos sem Covid-19 foi de 11%. Os autores concluiram que as
malignidades hematoldgicas, particularmente quando em atividade sdo fatores de risco para
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Covid-19 (Hamdy, El-Mahallawy e Ebeid, 2021), mesmo resultado foi encontrado por Rouger-
gaudichon et al. (2020) quando avaliou que criangas altamente imunocomprometidas podem
desenvolver formas graves da doenca.

O estudo de Lima et al., (2021) corrobora com o estudo de criancas que testaram positivo
para COVID-19 com predominio de sintomatologia e necessidade de internacdo hospitalar,
suporte em UTI e suporte ventilatério. Porém, durante as andlises, verificou-se que 0s casos
poderiam ter sido agravados pelo perfil clinico dessas criangas, pois todas estavam em tratamento
oncologico, a maioria na fase de inducéo, caracterizando maior necessidade de idas e vindas ao
ambiente hospitalar.

Por outro lado, alguns estudos internacionais compararam criangas com cancer com
infeccdo por SARS-CoV-2 com a populacdo pediatrica geral e observaram que ndo apresentam
risco aumentado de infeccdo grave (MILLEN et al., 2021). Também ndo houve diferencas entre
criangas com e sem imunodeficiéncia, ambas eram principalmente assintomaticas ou tiveram um
curso leve de COVID-19 (Kuczboursk, Ksiazyk, 2021), mesmo criangas em curso de tratamento
de quimioterapia antineoplasica (HRUSAK, et al., 2020). Verificou-se que ter diagndstico de
cancer (solido ou hematoldgico) ndo foi fator de risco para agravamento dos pacientes com
COVID-19 com boa sobrevida no grupo estudado (DORANTES-ACOSTA et al., 2020).

Outro estressor verificado nas familias estudadas, foi o medo que houvesse atraso no
tratamento do cancer devido o periodo Pandémico. O estudo de Dvori et al., (2021) respalda
quando relaciona o diagnoéstico tardio de cancer como consequéncia do medo da exposicdo ao
COVID-19 e o atraso no tratamento devido a infeccdo com SARS-CoV-2 nos pacientes, no
familiar ou doador de medula 6ssea.

Para Gampel et al., (2020) os principais desafios enfrentados pelos oncologistas
pediatricos sdo 0s atrasos e 0s adiamentos no tratamento do cancer durante a pandemia. Estes
atrasos foram observados em quase metade dos casos, mesmo as criangas com sintomas leves
(Rouger-gaudichon et al., 2020) e gerou a reducdo de acesso a centros de referéncias por
pacientes pediatricos com cancer, tendo como consequéncias, piores chances de um diagnostico
oportuno (CHIARAVALLLI et al., 2020).

Entretanto, Bisogno et al., (2020) indicam que pode ndo ser necessario modificar ou
atrasar seu programa de tratamento do cancer, especialmente para pacientes que permanecem

assintomaticos ou apresentam apenas sintomas leves da doenca viral.
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Neste estudo, a distdncia do itinerdrio terapéutico, 0s sucessivos retornos para
atendimento e a escassez de rede de apoio para locomocdo até a unidade hospitalar sdo
estressores extrapessoais e interpessoais que impactaram na interacdo da familia com o ambiente,
causando desiquilibrio diante da urgéncia do quadro clinico da crianca. Como medidas de
enfrentamento a esses estressores, as familias deixaram documentos e pertences organizados em
mochilas, mudaram de domicilio para estar mais proximo do hospital ou permaneceram em casa
de apoio.

Confrontando com o Modelo de Sistemas de Neuman, a familia é referenciada como um
sistema aberto incidindo sobre ela todos esses estressores. Para se equilibrar, todos os membros
familiares se adaptam a novos papéis para garantir que as necessidades da crianca doentes sejam
supridas, visto que suas linhas de defesa se abalaram com a falta de rede de apoio estruturada,
alterando a dinamica familiar.

A dindmica familiar alterada pelo diagnostico se intensifica durante a pandemia de
COVID-19 em todos os seguimentos. No que tange aos estressores relacionados as dificuldades
socioeconémicas, o0 estudo de Marques (2017) traz a discussdo as alteracfes financeiras das
familias de criancas com céncer, onde as despesas da familia sdo acrescidas com a propria doenca
como medicamentos, alimentacdo e deslocamento para o hospital e com a perda de rendimento de
um dos progenitores, maioria mées, que deixam de trabalhar para cuidar da crianca doente. Tais
estressores interpessoais podem abalar as relagdes familiares.

Verificou-se neste estudo que as familias, principalmente as maes, param de estudar e de
trabalhar para viverem em funcdo de cuidar dos filhos com cancer. O estudo de Paula et al.,
(2019) corroboram discutindo a mudanca na dindmica familiar devido as rotinas diérias de
tratamento, consultas e a alta demanda de cuidado.

Cabe destacar que a metade das familias deste estudo possuem rendimento familiar
mensal de até um salario minimo e é composta em sua maioria (12;66,67%) por pelo menos
quatro pessoas no mesmo domicilio, demonstrando a pressao econdmica exercida sobre essas
familias que é agravada com a Pandemia de COVID-19. Segundo o IBGE (2022), o rendimento
médio mensal domiciliar por pessoa em 2021 foi 0 menor desde 2012, ano que iniciou a Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD), com queda de 6,9% impactando as

familias de menor rendimento.
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Marques (2017) refere que os recursos financeiros e emocionais, passam a ser orientados
para a crianca doente, sendo que, quando isso acontece, ndo existe apenas uma reducdo das
atividades normais da familia, mas também dos recursos econdmicos, podendo fragilizar ainda
mais o sistema familiar e abalar toda a sua estrutura.

Observou-se durante a interacdo com os familiares acompanhantes que as maes eram as
principais responsaveis pelos cuidados domiciliares desenvolvidos com as criangas e por
acompanhar nas sucessivas internacfes, permaneceram sobrecarregadas. Como medidas de
enfrentamento das dificuldades e a sobrecarga encontradas no ambiente, recorreram aos outros
membros da familia, mas ndo conseguiram estabelecer uma rede de apoio organizada,
desestabilizando ainda mais a dindmica familiar por ter somente especificos membros da familia
para dividir os cuidados como os pais, irmas e inclusive os outros filhos. Todos esses estressores
levaram ao desiquilibrio do sistema. Algumas buscaram apoio religioso e apenas uma relatou
estar em uma casa de apoio como tentativa de enfrentamento.

Em relacéo a sobrecarga das mées constatada neste estudo, a pesquisa de Vieira e Cunha
(2020) se assemelha ao analisarem seis maes de criancas com cancer destacando que a sobrecarga
materna vivenciada no cuidado de criancas hospitalizadas com cancer é resultado do acimulo de
estressores decorrentes do préprio cuidado e da condicdo de doenga das criancgas, especialmente
devido ao diagndstico de cancer.

Vieira e Cunha (2020) dividiu a sobrecarga das mdes em fisica, financeira, de
informacBes e emocional. Quanto a sobrecarga fisica, as maes manifestaram fadiga fisica
relacionada a rotina de cuidados do filho durante a hospitalizacdo e no domicilio, as demandas
dos afazeres domeésticos e de cuidar de outros familiares; a sobrecarga financeira por depender de
outros membros da familia devido ao abandono do emprego; sobrecarga de informagdes de como
cuidar dos filhos aumentando a angustia e as deixando confusas; sobrecarga emocional
decorrentes de todas as outras sobrecargas e estressores como também lidar com a falta de
compreensdo de alguns profissionais e com estigmas de pessoas que tem medo de pegar cancer.

No estudo de Gazzone e Carreta (2018) cinco familiares entrevistados relataram que
utilizaram a espiritualidade como estratégia de enfrentamento nas situacdes relacionadas ao
diagnostico e tratamento de seus filhos com céancer. A importancia do conforto espiritual, como

apoio nas questdes de aflicdo, isolamento e medo fizeram com que os familiares pudessem
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significar suas condic¢des estressoras em consonancia como suporte com o sagrado e divino,
trazendo sustento nas circunstancias onde a Unica opg&o era o isolamento.

Para Bruno et al., 2021, familiares de criancas com cancer se utilizam da espiritualidade
como ferramenta diante de situacdes de instabilidade e angustia, estes se apegam a fé como
auxilio, nos momentos em que o desespero se faz mais presente. A espiritualidade age como
alicerce destes familiares, o que tem evidenciado a necessidade premente do cuidado holistico.

Diante do exposto, percebe-se a importancia da familia como uma unidade dinamica,
unida por lacos de sangue, afetivos e de interesse no cuidar da crianca com cancer bem como
contribuir para o seu desenvolvimento com valores, interacdo e responsabilizagcdo (ELSEN,
ALTHOFF, MANFRINI; 2001).

Neste estudo, algumas mées relataram que os irmdos saudaveis ajudavam nos cuidados,
porém, outros sentiam ciimes do irmdo doente. O estudo de Paula et al., (2019) corrobora ao
relatar que os pais acabam por dedicar todo o seu tempo em prol do filho doente, muitas vezes
deixando de lado os afazeres de casa e os cuidados com os outros filhos. Isso pode gerar uma
instabilidade nos lagos afetivos, uma vez que esses filhos podem ndo compreender o motivo pelo
qual os pais estdo ausentes e demandar desses pais a mesma atencéo e zelo dado ao filho doente.

No que concerne a participagdo dos irmaos no cuidado da crianga com cancer, Bernardes
e Pegoraro (2015) relataram que as reacfes dos irmaos saudaveis sdo influenciadas pela relacéo
com o irmdo doente e pela maneira como a familia responde a situacdo, sendo comum que a
resposta emocional da crianca acompanhe a resposta da familia (tristeza, introspec¢do, apego
religioso).

Geralmente, para os irmaos, a descoberta da doenca vem da percepg¢éo das alteraces nas
relages familiares, onde eles acabam sendo absorvidos pela nova rotina em func¢éo dos cuidados
ao irmdo enfermo. Dependendo da idade, muitos acabam ajudando nos cuidados ou ficando sob
0s cuidados de outro membro da familia, podendo se sentir excluido (BERNARDES,
PEGORARO, 2015).

Marques, Aradjo e Sa (2018) avaliaram 83 familias de criangas com cancer e concluiram
que os irmaos saudaveis cujas familias ttm o maior impacto da doenca na estrutura familiar e
aumento dos gastos com a doenga da crianga mostraram maior impacto da doenca sobre irmaos

saudaveis. Por outro lado, as familias que tém apoio social satisfatdrio, os irmédos tiveram menor
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impacto da patologia, sendo o ambiente escolar e o contato com os amigos uma forma de se
equilibrarem (BERNARDES, PEGORARO, 2015).

Quanto as reacdes da familia diante dos fatores estressores adicionais da pandemia de
Covid-19, as familias optaram por realizar todos os cuidados necessarios para evitar que a crianca
se infectasse pelo virus do SARS-CoV-2 como também os membros da familia moradores no
mesmo domicilio. Para isto, as familias reorganizaram a casa com medidas de precaucao e
higiene que aprenderam no hospital e nas midias e fizeram isolamento social. Todas essas
alteracdes impactaram diretamente a dindmica familiar.

Cabe destacar que as familias buscaram informac@es para garantir a seguranga da crianca
e de todos os outros membros da familia, sendo as midias televisivas e os sites institucionais
locais para busca de informacdes. Além das orientacdes recebidas dos profissionais de salde, o
site institucional forneceu orientacdes de como agir durante a pandemia, 0 modo de transmisséo,
quais sdo 0s grupos de risco e sobre a continuidade do tratamento. Sendo a tecnologia o recurso
utilizado pela populagéo devido as necessidades de isolamento e busca por informagdes. O site
institucional tornou-se um ambiente seguro de informacgdes (INCA, 2020).

Contudo, com as medidas adotadas pelas autoridades sanitarias para conter o contagio da
COVID-19, o distanciamento social gerou maior impacto com o fechamento de escolas, pragas,
interferindo na rotina e nas relagfes interpessoais na infancia. Além disso, implicou no senso de
seguranca e normalidade devido ao adoecimento, hospitalizacdo ou morte de pessoas préximas
(BRASIL, 2020).

Wernet et al., (2021) analisaram 27 publicacdes disponiveis em sites de institui¢cdes de
referéncia em oncologia pediatrica e constatou que as principais informagfes veiculadas estdo
relacionadas as medidas de restricdo de contato, isolamento e blindagem da criangca com cancer;
medidas de higiene, etiqueta respiratdria, autocuidado e uso de equipamentos individuais de
protecdo. Em alguns casos, as recomendagdes foram para que o irméo saudavel ndo frequentasse
a escola para proteger a crianga com cancer.

Alguns participantes relataram que as criangas tiveram o comportamento alterado como
consequéncia da pandemia de COVID-19. Segundo Brasil (2020), muitas criangas apresentaram
dificuldades de concentracdo, irritabilidade, medo, inquietacdo, tédio, sensacdo de solid&o,

alteracdes no padrédo de sono e da alimentacao, e em alguns casos, problemas de satde mental.
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Carneiro et al., (2021) se assemelha discutindo que as criangas sdo mais acometidas no
aspecto psicoldgico, podendo apresentar diversas alteracfes de comportamento e de humor, como
medo, hiperatividade, ansiedade, estresse, distirbios alimentares, distirbios do sono e
comportamentos autodestrutivos. Quanto aos fatores diretamente associados ao isolamento como
a reducdo de atividade fisica, as tensdes financeiras na familia, o tédio, a frustracdo, o excesso no
uso de dispositivos com conexdo a internet e a caréncia de relacionamento pessoal estdo
relacionados a instabilidade emocional. Assim, é importante que as familias elaborem uma rotina
com atividades em casa e equilibrem os habitos sociais e de lazer.

Quanto a interacdo com os profissionais na emergéncia oncoldgica pediatrica, todos 0s
familiares acompanhantes relataram se sentir acolhidos e confiar nos cuidados prestados pela
equipe de satde. Observou-se nesse estudo, que o0s depoentes se sentiam acolhidos e respeitados
em suas singularidades e confiaram no cuidado técnico prestado, ja que em outras unidades de
salde se sentiram desrespeitados.

Neste contexto, no modelo proposto por Betty Neuman, os familiares acompanhantes sao
0 centro do sistema onde os profissionais da emergéncia pediatrica oncoldgica, em especial a
equipe de enfermagem com acolhimento e empatia, sdo as linhas de defesa e resisténcia
aparecendo como formadoras de protecdo das interferéncias estressoras causadas pelo contexto
do céncer e do periodo pandémico. Os profissionais com a assisténcia de qualidade, as
orientacOes, 0 acolhimento, a empatia e a valorizacdo da singularidade da familia minimizam os
efeitos danosos que incidem sobre essas familias (GEORGE, 1993).

Sabendo que de acordo com o Modelo de Sistema de Betty Neuman, todas essas situacdes
de enfrentamentos sdo estressores que causam reacGes organicas nas familias como efeitos
fisiologicos, psicoldgicos, sociais e econdmicos, observou-se nesse estudo, que os profissionais
da emergéncia pediatrica oncoldgica através da energia da interacdo com essas familias
contribuem para a integridade do sistema, ajudando-as na adaptacdo das situagOes estressoras
com intuito de alcangar o bem-estar das familias (GEORGE, 1993).

A equipe de enfermagem foi citada em varios momentos como acolhedora e por ter uma
assisténcia humanizada e holistica. Para Betty Neuman, a necessidade de equilibrio dindmico dos
seres humanos pode ser proporcionada pelo enfermeiro usando a prevengdo como intervencao,
assistindo o usuario em sua totalidade, ou seja, atendendo, de forma individual, a familia com o

objetivo de manter um grau maximo de bem-estar (GEORGE, 1993).
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Em relacdo a energia da interacéo, a pesquisa realizada por Freitas et al., (2021) corrobora
com esse estudo ao destacar que o enfermeiro que cuida tem como caracteristica o fato de
compreender a familia e a crianca com cancer como seres Unicos, captar e identificar seus
sentimentos e emocdes, reconhecendo a sua singularidade e totalidade. Contudo, no contexto de
pandemia de COVID-19, o cuidado emocional encontra barreiras devido ao equipamento de
protecdo individual usado pelos enfermeiros (luvas, méscara, viseira e avental) e ao
distanciamento fisico imposto pelas medidas de controle da infeccao.

Neste estudo, constatou-se nos relatos dos familiares acompanhantes que mesmo com a
interacdo distante e menor contato fisico com a equipe da emergéncia oncoldgica pediatrica, 0s
familiares acompanhantes perceberam a proximidade emocional devido ao acolhimento e carinho
recebido. Tais achados sdo semelhantes com as analises de Azevedo, Lanconi Junior e Crepaldi
(2017) que descreveram que a familia deve ser acolhida de maneira individualizada por meio da
escuta ativa, acolhimento e empatia, onde a equipe de enfermagem identifica suas queixas e
estabelece vinculos.

Correlacionando esses achados com o Modelo de Sistema de Betty Neuman, percebe-se
que os profissionais da emergéncia pediatrica oncoldgica, em particular os enfermeiros podem
através da prevencdo primaria verificar as necessidades biopsicossociais e espirituais das
familias, orientando a importancia de obter uma rede de apoio organizada, bem como ajudar na
identificacdo de redes de apoio disponiveis, visando a funcionalidade familiar e fortalecimento
dos vinculos (MARQUES, ARAUJO, SA, 2018).

Além disso, o enfermeiro pode tornar-se parte da rede de apoio para que as familias
consigam aumentar a sua resiliéncia (Marques, 2017), como também integrar 0s outros membros
da equipe multidisciplinar como assistentes sociais e psicologos na assisténcia a essas familias
sendo essas consideradas prevencdes secundarias (BERNARDES, PEGORARO, 2015). Ainda,
para Schwertner et al., 2021, os enfermeiros promovem uma boa interacdo com as familias,
quando se utilizam da escuta empatica, fortalecendo vinculos e as crencas destes familiares.

Com a Pandemia de COVID-19, manter um ambiente seguro e afetuoso torna-se mais
desafiador, com o ato de cumprimentar e as expressdes de afeto por parte dos enfermeiros as
criangas e suas familias podem ser mais dificeis de se observar. Assim, o investimento dos
enfermeiros na interacdo afetivo com a crianca e sua familia manifestado por voz meiga, olhar

com ternura, uso de expressdes verbais acolhedoras, empatia, reforco positivo e expressoes
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gestuais de simpatia diminuem o distanciamento e podem ser consideradas prevengdes terciarias
(FREITAS et al., 2021).

Os enfermeiros desempenham um papel fundamental neste cenario, na medida em que
identificam as necessidades de cada paciente/familia e, juntamente com a equipe multidisciplinar,
sdo capazes de propor intervencdes e adaptacGes. No que tange aos enfermeiros, a COVID-19
alterou a dindmica de trabalho com sobrecarga ocupacional e emocional. Como agravante, existe
a exposicdo diaria ao virus e o medo de serem veiculos de transmissdo demonstrando a
necessidade de também serem cuidados (SILVA-RODRIGUES, SILVA, FELIX, 2021).

CAPITULO 6
6. Considerac0es Finais

Os resultados deste estudo permitiram concluir que as familias das criancas com cancer
significaram a decisdo de ir a emergéncia como medo e temor. Tais significados decorreram,
principalmente, das orientacdes dos profissionais da emergéncia pediatrica oncoldgica de
retornarem imediatamente frente aos sinais de alerta, principalmente a febre. Além disso, 0 medo
e o temor foram agravados pelo impacto do diagnostico e por significar a presenca dos sintomas
com o agravamento do cancer ou com sintomas graves de COVID-109.

As familias entrevistadas significaram o diagnéstico de cancer como de maior impacto
frente ao periodo pandémico. Com isso, mesmo temerosas com a exposicao ao virus SARS-CoV-
2 durante o deslocamento ou com aglomeracGes na emergéncia, as familias decidiram procurar
atendimento seguindo as orientacGes médicas.

Constatou-se que as emergéncias oncoldgicas apresentadas pelas criangcas com cancer
causaram estressores extrapessoais, intrapessoais e interpessoais que influenciaram a dindmica
familiar. Assim, a pandemia de COVID-19 e o diagnéstico de cancer foram estressores
extrapessoais, as preocupacgdes, 0 medo e o temor foram estressores intrapessoais; 0 percurso até
a unidade hospitalar de referéncia e a falta de rede de apoio foram estressores interpessoais.

A dindmica familiar foi abalada nas vertentes sociais, econdmicas, emocionais e
psicologicas. Sociais pela necessidade de rede de apoio, mudanca de domicilio para permanecer
mais proximo ao hospital, sobrecarga das maes com os cuidados dos filhos e os afazeres
domeésticos; falta de lazer pela necessidade de isolamento social da familia e da crianca e as
alterac6es no domicilio para prevenir a infeccdo virus SARS-CoV-2; econdmicas pela perda de
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emprego, na maioria maes, devido a necessidade de dedicagdo aos cuidados com o filho e os
gastos com o tratamento; emocionais por ndo conseguirem cuidar dos outros filhos precisando
delegar aos cuidados de outros membros da familia, tendo sentimento de serem insuficientes
mesmo com toda dedicacdo; e as preocupacbes com o diagnostico de céancer e com a
contaminagéo pelo COVID-19, abalando psicologicamente.

Constatou-se que para enfrentar as dificuldades a maioria das maes, principais cuidadoras,
conseguiram auxilio dos pais, das avos, de tias e, inclusive, de outros filhos. Contudo, observou-
se que as maes sdo as provedoras do cuidado necessitando acompanhar nos atendimentos,
internacdes e prestando a maior parte do cuidado domiciliar.

Conclui-se que as familias das criangas com cancer possuiam relacionamento empatico,
de carinho e confianga com os profissionais da emergéncia pediatrica oncoldgica, em especial, a
equipe de enfermagem. O acolhimento, o cuidado altamente especializados e técnico e a
valorizacdo da familia em suas singularidades implicaram no sentimento de seguranca dessas
familias e favoreceram a relacdo de confianga com os profissionais.

Mesmo no periodo pandémico, as familias se sentiram seguras em realizar o itinerario
terapéutico devido ao acolhimento, o cuidado realizado por profissionais amorosos e qualificados
e por confiarem nas orientacdes recebidas. Além do mais, as familias observaram as técnicas e
cuidados desenvolvidos pelos profissionais da emergéncia pediatrica oncoldgica e estenderam
para o domicilio, alterando o ambiente domiciliar para favorecer a higiene e realizar o isolamento
com intuito de proteger as crianc¢as de infeccdes.

Cabe aos profissionais de saude proporcionar suporte as familias das criancas com cancer
as orientando na identificacdo de possiveis rede de apoio, a integrarem outros membros da equipe
multiprofissional para auxiliar essas familias a garantir suporte financeiro e social, bem como
suporte psicoldgico visando a minimizar os estressores que incidem sobre a dindmica familiar.

Neste estudo, a partir das narrativas e vivéncias das familias, buscou-se proporcionar
melhorias nos atendimentos de emergéncia no contexto da pandemia de Covid-19, com um foco
de cuidado integral a crianga com cancer e sua familia, bem como aprimoramento no processo de
escuta ativa, acolhimento e encaminhamentos para servicos de apoio as necessidades singulares a
cada familia.

O estudo representa ainda uma contribuicdo para o avango do conhecimento na area da

enfermagem pediatrica por abordar as repercussdes clinicas, sociais, econémicas e emocionais
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para as familias das criancas com cancer em situacdo de emergéncia oncoldgica decorrentes do
diagnostico e do periodo pandémico de COVID-19, dialogando com o Modelo de sistemas de
Betty Neuman.

Ressalta-se a realizacdo da pesquisa em um setor de emergéncia oncoldgica pediatrica
como uma perspectiva importante para a enfermagem impulsionar o desenvolvimento de novos
estudos robustos, visto a reduzida disponibilidade de pesquisas cientificas acerca das emergéncias
oncologicas pediatricas no Brasil.

Além disso, os achados da presente investigacdo trazem a reflexdo, a importancia da
manutencdo do vinculo e do acolhimento entre a enfermagem e as familias, ampliando as
possibilidades de atuacdo mesmo diante dos EPIs utilizados para paramentacdo e as outras
medidas de precaucdo impostas para conter a infeccdo pelo virus SARS-CoV-2, apontando
estratégias facilitadoras para interacdo e minimizacdo do sofrimento do familiar acompanhante.

As limitagbes do estudo estdo relacionadas com o numero reduzido de instituicGes
especializadas em oncologia no municipio do Rio de Janeiro no @mbito do SUS que possuem
emergéncia oncologica pediatrica, sendo possivel a realizacdo do estudo em apenas uma unidade.

Outra limitacdo importante deste estudo foi a necessidade de adequar a coleta de dados ao
periodo pandémico de COVID-19. Com as medidas preventivas e de controle da transmissdo do
virus SARS-CoV-2, a circulagcdo dos familiares acompanhantes foi reduzida, sendo permitido
apenas um familiar acompanhante na emergéncia oncolégica pediatrica por crian¢a, reduzindo
consideravelmente o nimero de participantes na pesquisa.

Cabe destacar que esta pesquisa abordou a dindmica familiar na perspectiva do familiar
acompanhante atendido na emergéncia oncolégica pediatrica de uma unidade de referéncia no
municipio do Rio de Janeiro. Portanto, compreende-se que esse estudo contenha subsidios que
possam nortear 0 desenvolvimento de novas pesquisas a partir da ampliacdo do numero de
participantes com outros membros da familia, bem como a expansdo para outras realidades

brasileiras.
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APENDICE
APENDICE - A

ROTEIRO DA ENTREVISTA

Caracterizacao do familiar e dados clinicos da crianca informados pela familia

Dados pessoais dos familiares

1 - Grau de parentesco ou vinculo com a crianca:

E o cuidado principal: ( ) Sim () N&o

2 - Sexo/género:

3 - Idade:

4 - Nivel de escolaridade: () Nivel superior () Nivel superior incompleto () Nivel
médio completo ( ) Nivel médio incompleto ( ) Nivel fundamental ( ) Nivel

fundamental incompleto

5 - Estado civil: () Casado () Solteiro () Viuvo () Separado () Outros

6 - Ocupacao:

7 - Renda familiar
( ) 01 salério minimo
( ) Menor que 01 salario minimo

( ) Mais que 01 salario minimo

8 - Membros da familia:

9 - A crianca tem irmaos:

10 — Tipo de moradia:

Dados da crianca

1 - Idade:

2 — Sexo/género:

3 — Escolaridade:

4 — Tipo de tumor:

5 - Tempo de tratamento:

Dados do tratamento

1 - Quimioterapia: ( )

128
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2 - Radioterapia: ()
3 - Cirurgia: ()
4 - Quimioterapia, radioterapia e cirurgia: ( )

5 - Quimioterapia, radioterapia: ( )

Dados do ultimo atendimento na emergéncia

1 - Data do atendimento:

2 - Motivo da procura:

3 - Fluxo de cuidado a partir do atendimento na emergéncia:

Roteiro da entrevista

1 — Na historia de satde/doenca de sua crianca aqui no INCA, conte-nos um pouco sobre as vezes
que precisou de cuidados na emergéncia.

2 - Conte-me sobre vocé e sua crianca em relacdo a necessidade de vir para a emergéncia
oncolodgica desta Ultima vez. Como foi a tomada de decisdo da familia para vir a emergéncia
neste periodo de pandemia? Como vocés se sentiram diante dessa necessidade de atendimento
emergencial?

3 - Como o cenario da Pandemia de COVID-19 afeta o cuidado que vocé e sua familia tem com
sua crianca?

4 - Conte-me sobre como se sente quando necessita trazer sua crianga para a emergéncia
oncolégica neste periodo pandémico. (Antes mesmo de chegar ao servico de emergéncia do
INCA)

5 - Que mudancas vocé, a crianca e a familia vivenciam quando enfrentam emergéncias
oncolodgica? Que enfrentamentos foram necessarios? Como isso influencia a dindmica de vida de
sua familia, em especial neste momento de pandemia de COVID-19?

6 - Como vocés se organizam como familia para o cuidado da criangca no que se relaciona a sua
satde/doenca? E quando a sua crianga necessita da emergéncia oncoldgica do INCA?

7 - O que o senhor(a) pensa a respeito do cuidado de enfermagem a sua crianca e a sua familia
diante de emergéncias oncolégica? Como o senhor(a) e sua crianga se sentem na interagdo com a

equipe de enfermagem na emergéncia oncoldgica do INCA?
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8 - Como vocés se sentem em relagdo a interacdo com os profissionais de enfermagem na

emergéncia neste periodo da pandemia de COVID-19?

APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
Resolucdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Titulo: A dindmica familiar da crianca com cancer frente as emergéncias em tempos da
pandemia de Covid-19.

Esta pesquisa a qual o senhor(a) esta sendo convidado a participar é sobre a dinamica familiar da
crianca com cancer frente as emergéncias em tempos da pandemia de Covid-19, desenvolvida
pela pesquisadora Luciana Souza de Castro, discente do curso de mestrado académico do Centro
de Ciéncias Bioldgicas e da Saude da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto da Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeiro, sob a orientacdo da Prof.2 Dra. Laura Johanson da Silva.
Sua participacao € voluntaria, isto €, ela ndo é obrigatdria, e vocé tem plena autonomia para
decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participacdo a qualquer momento.
Vocé ndo sera penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua participacao,
ou desistir da mesma. Contudo, ela é muito importante para a execucdo desta pesquisa.
Este documento que o senhor(a) assinara é chamado de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, serd necessario que o leia com atencdo e estarei pronto a esclarecé-lo sobre
quaisquer duvidas que venha a ter. Sua participacdo neste estudo sé sera realizada apds de ter lido
e entendido este documento. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé ndo entenda, converse
com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores esclarecimentos. Apos
receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, o senhor(a) podera fornecer
seu consentimento por escrito, caso aceite participar desta pesquisa. Seguindo sera feita uma
entrevista com algumas perguntas contidas em um formulario devido seu filho em tratamento
oncoldgico ter necessitado de atendimento de emergéncia no Pronto Atendimento Pediatrico
neste periodo de pandemia de Covid-19 no Instituto Nacional de Cancer José Gomes de Alencar
que se localiza no térreo do prédio do Hospital do Céncer I, situado na Praca da Cruz Vermelha
n°23. Liberdade de recusa: Ressalta-se que sua participacdo nesta pesquisa ou recusa da mesma
ndo representara qualquer prejuizo para o acompanhamento de sua crianca no Servico de

Pediatria do INCA. O senhor(a) tem o direito a se recusar a participar desta pesquisa sua recusa
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ndo trard nenhum prejuizo ou consequéncia em sua relagdo com o pesquisador ou com a
instituicdo. As entrevistas serdo realizadas na emergéncia pediatrica individualmente
respeitando o momento em que haja condi¢bes do senhor(a) participar da pesquisa, dado
gue se 0 momento ndo for oportuno, se assim for de seu interesse, existe a possibilidade de
agendarmos um hordrio para a coleta de informagdes pertinentes a este atendimento, desde
que este familiar esteja na unidade HCI, INCA, isto se dard em um espaco reservado onde 0
senhor(a) se sinta mais confortavel e de forma individualizada. A entrevista somente sera
gravada se houver autorizacdo do entrevistado (a). As entrevistas serdo gravadas em aparelho de
celular e seguidamente serdo salvas em driver e apagadas do aparelho celular da pesquisadora,
ficando a cargo do participante falar livremente sobre o tema abordado. Depois de transcritas na
integra, as identificacdes serdo com nomes ficticios para garantir o total anonimato dos
participantes da pesquisa. VVocé podera solicitar copia ou original da gravacdo e retirar alguma
fala que néo gostaria que fosse divulgada.

A proposta deste estudo: Os objetivos que este estudo busca alcangar sdo: 1)
Compreender os significados das familias de criancas com céancer frente a emergéncias e a
interacdo para o cuidado de enfermagem no contexto da pandemia de COVID-19. 2) Analisar as
(re)organizacOes e enfrentamentos da dindmica familiar da crianga com cancer diante das
emergéncias no contexto da pandemia de COVID-19. Senhor(a) participante 0 que eu pretendo
com essa pesquisa é compreender quais as situacdes vocé e sua familia experienciam quando
necessitam trazer seu filho para atendimento na emergéncia pediatrica oncoldgica neste periodo
de pandemia de Covid-19? E quais organizac6es, enfrentamentos e decisfes sdo necessarios no
ambito de sua familia para que isso ocorra? Confidencialidade dos dados: Néo serdo divulgados
0s nomes de quem aceitou participar, ou seja, nenhuma resposta dada ao entrevistador (a) sera
identificada. As informacBGes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais, sendo
armazenadas somente pelo pesquisador, e asseguramos o sigilo sobre sua participacdo. Os dados
ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacdo e s6 serdo utilizados para
publicagdes cientificas, com a confidencialidade assegurada. Riscos: A pesquisa podera oferecer
riscos aos participantes no que se refere a questdes emocionais considerando a tematica a
dindmica da familia da crianca com céncer em atendimento de emergéncia oncoldgica peditrica.
Portanto, caso seja necessario o servico de psicologia da instituicdo serd acionado para dar

suporte aos familiares. Se houver algum dano comprovadamente decorrente da presente pesquisa,
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vocé terd direito a indenizacdo, através das vias judiciais, como dispdem o Caddigo Civil, o
Cddigo de Processo Civil, na Resolucdo n° 466/2012 e na Resolucdo n° 510/2016), do Conselho
Nacional de Saude (CNS). Destaca-se que, no contexto da pandemia, todos os cuidados
relacionados a prevencao da transmissdo do novo Coronavirus serdo tomados no ato da entrevista
tais como ambiente arejado, uso de &lcool gel para higienizacdo das mé&os, uso de méascaras e
distanciamento minimo recomendado entre o familiar entrevistado e a pesquisadora. Custos
(ressarcimento e indenizacao): Nao havera qualquer custo ou forma de pagamento para aquele
que desejar participar da pesquisa, nem previsao de ressarcimento. Beneficios: Os resultados
dessa pesquisa visam compreender como as familias de criangas com cancer estdo experenciando
esse periodo de pandemia de Covid-19 na necessidade de busca pelo atendimento de emergéncia
pediatrico oncoldgico e elaborar estratégias para o constructo académico, cientifico e assistencial
a medio e longo prazo. O estudo espera incentivar programas de educacdo permanente a equipe
de enfermagem abordando questBes relacionadas a familia da crianca com céncer frente as
emergéncias oncologicas pediatricas favorecendo a humanizacao da assisténcia de enfermagem
em ambito hospitalar tendo como referéncia o cuidado centrado na familia e na crianga com
cancer. Acompanhamento, assisténcia e responsaveis: Caso haja interesse, por parte das(os)
participantes da pesquisa de ter contato com a pesquisadora fora do horério da entrevista sera
disponibilizado seu contato telefénico descrito abaixo nesse Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido o qual o senhor(a) terd direito a uma via. Garantia de esclarecimentos: NOs
estimulamos a vocé a fazer perguntas a qualquer momento do estudo. Mas caso acontecam
duvidas em momentos posteriores existe um canal para esclarecimentos com a pesquisadora e
com 0s comités de ética envolvidos na autorizacdo desta pesquisa. Neste caso, por favor, entre
em contato com a pesquisadora Luciana Souza de Castro, através do telefone: (21) 984565251 ou
pelo e-mail luciana.castro@edu.unirio.br ou Lscastro@inca.gov.br. Os Comités de Etica em
Pesquisa (CEPs) sdo compostos por pessoas que trabalham para que todos os projetos de pesquisa
envolvendo seres humanos sejam aprovados de acordo com as normas éticas elaboradas pelo
Ministério da Saude. A avaliacdo dos CEPs leva em consideracdo 0s beneficios e riscos,
procurando minimiza-los e busca garantir que os participantes tenham acesso a todos os direitos
assegurados pelas agéncias regulatorias. Assim, os CEPs procuram defender a dignidade e os
interesses dos participantes, incentivando sua autonomia e participacao voluntaria. Procure saber

se este projeto foi aprovado pelo CEP desta, instituicdo. Em caso de duvidas, ou querendo outras
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informacgdes, entre em contato com CEP-INCA (Rua do Resende, 128, sala 203, telefones (21)
3207-4550 ou 3207-4556, e-mail:cep@inca.gov.br. Esta pesquisa também possui vinculo com a
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO através do Programa de Pds-
Graduacdo em Enfermagem - PPGENF sendo a pesquisadora principal, a enfermeira mestranda
Luciana Souza de Castro, que também terd estd pesquisa condicionada ao CEP desta
Universidade (CEP-UNIRIO) situado na (Av. Pasteur, 296, subsolo do prédio da Nutri¢do- Urca)
Tel.: (21) 2542-7796, e-mail: cep@unirio.br. A pesquisadora estd disponivel para responder a

qualquer davida que vocé tenha.

Pesquisador principal: Luciana Souza de Castro CPF: 078063137-45
Assinatura:
Data:

Declaro ter sido informado do conteddo deste estudo e manifesto meu livre consentimento em
participar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor econémico, a receber ou pagar,
por minha participacéo.

Este consta de duas vias uma para o participante da pesquisa e outra para o pesquisador.

Eu, concordo em

participar deste estudo.
Assinatura:
Data / /

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes deste projeto de pesquisa ao

senhor(a)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste

paciente para a participacao deste estudo.

Luciana Souza de Castro
Data / /




ORCAMENTO DETALHADO

APENDICE C

ORCAMENTO DETALHADO

Descricédo do material Quantidade Valor por unidade Valor total
Despesa com transporte .

(Combustivel) 40 litros R$4,89/7,99/5,98 R$ 195,60
Despesa com transporte

estacionamento 20 R$ 10,00 R$ 200,00
Folhas de Papel 500 R$ 13,90 R$13,90
Fotocopias 300 R$ 0,30 R$ 90,00
Impresséo 30 R$ 1,00 R$ 30,00
Encadernagéo XXX XXX XXX
Eventos 04 120,00 480,00
Submisséo de trabalho em 04 80,00 320,00
eventos

Submissao de artigo 01 210,00 210,00
Construgdo de cartilhas 01 200,00 200,00
Revisoes 01 800,00 800,00
Designer 01 300,00 300,00
Internet Incontaveis (2 anos) 220,00 5.280,00
Manutencéo informética 2 manutencdes 120,00 240,00
Softwares 3 instalagdes 70,00 210,00

Total: 2.275,20

R$ 8,569,50

134



135

APENDICE D
Quadro 7 - Quadro sintese das unidades de registro e unidades de significacdo conforme modelo proposto por OLIVEIRA
(2008)
01 02
Cddigo |Temas / Unidades de Significagao | 01
do
Tema
2 I
| I
1 2 |1
1212
|
| | I
s I
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medo da perda.

08

Utilizando o carrinho como uma
estratégia para restringir o acesso
da crianca ao chdo da unidade
hospitalar e evitar a
contaminacao.

09

Resumindo o momento de vida em
realizar o tratamento do filho
(casa-hospital, hospital-casa) (pra
la e pra ca), segunda casa

10

Os ensinamentos que vieram com
a pandemia para muita gente ser
mais limpa e asseada

11

Estratégias de higiene pessoal
(banho) e de alimentos para evitar
contaminacéo

12

Preocupagéo com contaminacao

13

Estratégias de higiene da casa
(separacdo de banheiros, limpeza
frequente)

14

Uso do alcool para limpeza, para
higiene das méaos da familia e
visitantes

15

Evitando receber visitas

16

A crianca estd adaptada a
higienizacdo frequente das méos
com alcool em casa e no hospital

17

Observando diferencas no
atendimento dos profissionais que
amam o que fazem

18

Recebendo carinho, bom
tratamento e atendimento
(comunicacéo, orientacdes,
paciéncia, agilidade) dos
profissionais e da enfermagem

19

Ressaltando que a crianga possui
uma energia grande e positiva que

cativa os profissionais.

1 1
04 03
03 01
07 05
22 14
03 03
10 08
15 12
04 02
03 01
58 17
01 01




20

Sentindo forte vinculo (lagos
afetivos) pelos profissionais de
saude.
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21

Representando  aqueles  que
cuidam de anjos (criangas) como
anjos (profissionais).

22

24

Manter os cuidados é essencial na
pandemia

Alteracbes na dinamica de
cuidado a outros filhos ao vir para
a emergéncia

25

Estratégias espirituais diante de
tensoes

26

Desespero e ansiedade da mae e
familiares frente ao quadro da
crianca e  necessidade  de
atendimento emergencial

27

Contraindo COVID-19 (sem
gravidade)

28

Dificuldade para falar o termo
cancer (“isso”, “negécio”, “essa
doenc¢a” “esse probleminha”).

29

Deixando tudo parado (sonhos,
empreendimentos familiares,
estudo, trabalho, lazer) para focar
na crianga

30

Dificuldade de dar atencdo para
outros filhos, criando barreiras
afetivas

31

Mudanc¢a grande na rotina com a
descoberta da doenga do filho

32

Precisar ficar atenta o tempo todo
as necessidades da criancal
(Dificuldade para dormir,
trabalhar, vida social)

04 03
01 01
19 11
11 08
09 06
12 05
22 12
06 04
12 06
18 09
06 05
09 05
08 05
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33 |Preocupacdo com reacdes da
crianca a doenca e ao tratamento
34 |Sentindo a necessidade de ser

36

forte e estar com os pés no chéo
para dar conta

Utilizando o Uber  como
transporte para ir ao hospital
para evitar contaminacéo

37

Percepcdo materna da dor e
outros sintomas para além do
componente verbal

38

Dificuldades para o deslocamento
para o hospital (financeira,
distancia, desconhecimento,
exposicao no transporte publico)

39

Estratégias de organizacdo da
familia para revezamento nos
cuidados, situacoes de
emergéncia, deslocamentos e
reserva financeira.

40

Buscando informagfes  com
servico social sobre os direitos do
filho

41

Antes da pandemia ja ndo saia de
casa e nem recebia visitas, entao
especificamente isso ndo trouxe
preocupacao.

42

Ficando assustada com as noticias
na midia, familiares e outros
pacientes com COVID.

43

Trajetorias de tratamentos e
experiéncias em outras unidades
de saude

44

CondicBes financeiras afetadas

pela pandemia e pelo cancer

09 07
05 03
08 03
08 02
07 04
06 03
28 14
01 01
02 02
04 03
08 05
05 03
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Muitas mudancas na rotina e na
vida por causa da pandemia

49

Priorizando o cuidado e a
protecdo

Enfrentando o medo

Medo maior do cancer do que da
pandemia

Buscando ficar mais préximo do
hospital (mudanca, casa de
parentes, casa de apoio)

Sobrecarga parental com o0s
cuidados da crianca.

Contando com auxilio do governo
e doagOes para ajuda nas despesas

Pai desempregado

Percebendo mudangas na rotina
do hospital e nos cuidados dos
profissionais no uso de mascaras e
roupas de protecéo

Relato de sentimento de tristeza
da criangca por conta do
isolamento que a pandemia
trouxe, o distanciamento de
outras criangas.

Relato de cansaco e angustia por

01 01
01 01
09 07
08 06
09 08
07 06
06 04
07 04
15 06
02 01
02 02
03 03
08 07
01 01
03 02




perceber o problema dos outros
também na unidade de salde
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60

A pandemia trouxe dificuldades
para o afeto corporal, a interacéo
socio emocional

61

Assumindo riscos com cuidados
para garantir o beneficio do
brincar e lazer

62

A crianca ndo quer vir a
emergéncia por medo de ser
furada, panico de ser tocada, por
conhecer e ter entendimento do
gue esta acontecendo

63

Contando com a ajuda dos outros
filhos para o cuidado da crianca
(paciéncia, zelo e carinho)

64

Percebendo as limitagdes que a
doenca trouxe para o filho
(estudos, atividades)

65

Percebendo a falta que o convivio
social faz, falta de estar com
alguém de chorar no ombro, falta
de visitas no periodo de
internacgéo para suporte
emocional.

66

Sentindo a vida profissional
modificada pelos atendimentos de
emergéncia

67

Receio em ir & emergéncia por
achar que pudesse estar cheia

68

Sentindo-se visitante na prépria
casa, pela frequéncia e tempo
prolongado de internac6es

69

Querendo fazer as coisas simples
com a filha, como colocar ela para
pegar sol, mas fica preocupada
COm as pessoas que querem se
aproximar

02 02
1 03 02
3 05 02
07 02
03 02
2 03 02
01 01
02 02
03 02
02 01
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70 |Entendendo que confiar
profissionais capacitados
desempenhar o cuidado

Necessario.

48| 37| 40

APENDICE -E

Quadro 8 - Quadro sintese da construcdo de categorias conforme modelo proposto por OLIVEIRA (2008

02 | 06

Temas/ Unidades de significacdo % UR/Tema N° UR/
Categoria










64 Percebendo as limitacdes que a doenca 04 0,71%
trouxe para o filho (estudos,
atividades)

66 Sentindo a vida profissional 01 0,18%
modificada pelos atendimentos de
emergéncia

68 Sentindo-se visitante na propria casa, 03 0,53%
pela frequéncia e tempo prolongado de
internacoes
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69 12,18%

17 Observando diferencas no 03 0,53%
atendimento dos profissionais que
amam o que fazem

18 Recebendo carinho, bom tratamento e 58 10,39%
atendimento (comunicagéo,
orientacles, paciéncia, agilidade) dos
profissionais e da enfermagem

19 Ressaltando que a crianga possui uma 01 0,18%
energia grande e positiva que cativa 0s
profissionais.

20 Sentindo forte vinculo (lagos afetivos) 04 0,71%
pelos profissionais de saude.

21 Representando aqueles que cuidam de 01 0,18%
anjos (criancas) como anjos
(profissionais).

70 Entendendo  que  confiar  nos 01 0,18%
profissionais capacitados para
desempenhar o cuidado é necessario.

Quarta categoria - A interagdo
com 0S profissionais na

emergéncia oncologica pediatrica
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40

Buscando informacdes com servico
social sobre os direitos do filho

01

0.18%

17

Observando diferencas no
atendimento dos profissionais que
amam o que fazem

03

0,53%

18

Recebendo carinho, bom tratamento e
atendimento (comunicacéo,

orientacOes, paciéncia, agilidade) dos
profissionais e da enfermagem

58

10,39%

19

Ressaltando que a crianca possui uma
energia grande e positiva que cativa 0s
profissionais.

Total de UR

01

624

0,18%

100%
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ANEXO A

Parecer Consubstanciado do CEP
UNIRIO)

UNIRIO - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO ESTADO DO RIO “§ 2glavaferma
DE JANEIRO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A dinamica familiar da crianga com cancer frente as situagdes de emergéncia em
tempos da pandemia de covid-19.

Pesquisador: Luciana Souza de Castro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 40619320.4.0000.5285

Instituicao Proponente: Escola de Enfermagem Alfredo Pinto

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.453.678

Apresentacgao do Projeto:

"Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratéria, descritiva, que utiliza a Gounded Teory (Teoria
Fundamentada nos Dados - TFD) como referencial metodologico, sera realizada em um Hospital Federal
referéncia nas diretrizes oncolégicas do Pais, onde o estudo sera desenvolvido no setor de Pronto
Atendimento Pediatrico da segcao de Oncologia Pediatrica do referido hospital, a coleta de dados ocorrera
apos parecer favoravel do comité de ética em Pesquisa, cronograma previsto para iniciar sera em janeiro de
2021 a dezembro de 2021, os participantes da pesquisa serao familiares das criangas com cancer em
atendimento no servigo de Pronto Atendimento Pediatrico. Serdo realizadas entrevistas semiestruturadas
individualizadas em local e momento adequado para o participante onde este possa expressar como se da a
dinamica familiar quando sua crianga necessita receber atendimento de emergéncia no periodo de
pandemia de Covid-19, para dar perceptibilidade a essa questao e trazer melhorias no

contexto de educagao permanente dos profissionais de enfermagem gerando novos modelos assistenciais e
contribuir para a construgao de novas politicas publicas no que tange a oncologia pediatrica.”

"Desfecho Primario:

Elaborar estratégias de suporte a familia da crianga com cancer frente as situagées de emergéncia
oncolégica pediatrica e compreender como as familias de criangas com cancer estdo vivenciando

Endereco: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22.200-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br
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essa realidade nesse periodo de pandemia de Covid-19. O estudo espera incentivar programas de
educacgdo permanente a equipe de enfermagem abordando questées relacionadas a familia da crianga com
cancer frente as situagdes de emergéncia oncolégica pediatrica favorecendo a humanizagao da assisténcia
de enfermagem em ambito hospitalar tendo como referéncia o cuidado centrado na familia e na crianga com
cancer.

Desfecho Secundario:

Dar perceptibilidade a problematica identificada, subsidiar a construgdo de novos modelos assistenciais de
enfermagem no que tange a crianga com cancer e sua familia e também auxiliar com os resultados na
formulagao de novas politicas publicas de saude que favoregcam esse publico especifico."

"A pesquisa sera realizada no Instituto Nacional de Cancer José Gomes de Alencar, setor de Pronto
Atendimento Pediatrico."

"A coleta dos dados se dara mediante uma entrevista semiestruturada. O roteiro consta de uma
caracterizagao do participante e perguntas relativas a dinamica familiar de criangas com cancer em
situagoes de emergéncias em tempos de pandemia de COVID-19 (APENDICE A). A gravagao de voz sera
realizada utilizando-se do celular do pesquisador para gravagao e com vistas a protegao e confidencialidade
dos dados, logo apés o término da coleta a gravagao sera enviada ao drive da pesquisadora e apagada do
aparelho. Apds a realizagao de cada entrevista a mesma sera transcrita e analisada, passando a compor um
banco de dados do projeto."

Objetivo da Pesquisa:

"1) Compreender os significados das familias de criangas com cancer frente a situagées de emergéncia e a
interagao para o cuidado de enfermagem no contexto da pandemia de COVID-18.

2) Analisar as (re)organizagdes e enfrentamentos da dinamica familiar da crianga com cancer diante das
situagoes de emergéncia no contexto da pandemia de COVID-19."

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Sao descritos como riscos e beneficios:

"Riscos: A pesquisa podera oferecer riscos aos participantes no que se refere a questées emocionais
considerando a tematica a dinamica da familia da crianga com cancer em atendimento

Enderego: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br
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de emergéncia oncolégica pediatrica. Portanto, caso seja necessario o servigo de psicologia da instituicao
sera acionado para dar suporte aos familiares. Se houver algum dano comprovadamente decorrente da
presente pesquisa, vocé tera direito a

indenizacao, através das vias judiciais, como dispéem o Codigo Civil, o Codigo de Processo Civil, na
Resolugdo n® 466/2012 e na Resolugao n°® 510/2016), do Conselho Nacional de Saude (CNS). Destaca-se
que, no contexto da pandemia, todos os cuidados relacionados a prevengao da transmissao do novo
Coronavirus serao tomados no ato da entrevista tais como ambiente arejado, uso de alcool gel para
higienizagao das maos, uso de mascaras e distanciamento minimo recomendado entre o familiar
entrevistado e a pesquisadora.

Beneficios:

Os resultados dessa pesquisa visam elaborar estratégias de suporte a familia da crianga com cancer frente
as situagoes de emergéncia oncoldgica pediatrica e compreender como as familias de criangas com cancer
estao vivenciando essa realidade nesse periodo de pandemia de Covid-19. O estudo espera incentivar
programas de educagao permanente a equipe de enfermagem abordando questées relacionadas a familia
da crianga com

cancer frente as situagdes de emergéncia oncolégica pediatrica favorecendo a humanizagéo da assisténcia
de enfermagem em ambito hospitalar tendo como referéncia o cuidado centrado na familia e na crianga com
cancer."

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de mestrado bem fundamentado e com detalhamento dos aspectos éticos que envolvem
os participantes da pesquisa. Pesquisa relevante e importante para a compreensao dinamica familiar de
criangas com cancer frente a situagdes de emergéncia no atual contexto da pandemia de Covid-19.

A pesquisadora responsavel compée a equipe da oncologia pediatrica de um hospital Publico Federal
localizado na Cidade do Rio de Janeiro, que é referéncia nacional nas diretrizes oncolégicas do Pais.

A pesquisadora responsavel descreve como critérios de inclusao e exclusao:
"Critérios de inclusao: (1) ser familiar da crianga com cancer; (2) ter a crianga como paciente matriculado no

INCA. (3) ter tido ao menos um atendimento da crianga na emergéncia pediatrica. Critério de Exclusao:

(1)familiar menor de idade (menor de 18 anos); (2) familiar sem condigées (fisicas ou emocionais) para
ceder a entrevista."

Enderego: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br
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E prevista a inclusdo de 30 participantes.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoéria:

Foram apresentados: Termo de Compromisso com a Instituigao; Termo de Anuéncia da Instituicao onde
ocorrera a coleta de dados assinado pela Diretora do Hospital do Cancer |; Projeto detalhado; TCLE;
Cronograma com coleta de dados prevista para iniciar em 02/2021; Folha de rosto assinada, carimbada e
datada; Orgamento; Roteiro da entrevista.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

De acordo com as Resolugdes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Salude, nao foram
identificadas pendéncias no presente projeto de pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Prezade Pesquisader,

Por favor, ndao esquega de inserir os relatdrios parcial e final da pesquisa na Plataforma Brasil na parte de
notificagao (icone a direita da tela, na linha do titulo do projeto).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 27/11/2020 Aceito
do Projeto ROJETO_1668774.pdf 19:33:21
Projeto Detalhado / |Projeto_brochura.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
Brochura 19:29:05 [Castro
Investigador
Outros curriculum_vitae_Luciana.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
19:23:45 [Castro

Qutros curriculum_vitae_Laura.pdf 27/11/2020 [Luciana Souza de Aceito
19:23:26 _[Castro

Declaragao de Carta_de_compromisso_da_pesquisado| 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
| Pesquisadores ra.pdf 19:22:43 [Castro

Outros formulario_submissao.pdf 27/11/2020 [Luciana Souza de Aceito
19:22:07 | Castro

Outros Carta_anuencia.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
11:57:08 [Castro

Endereco: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br
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Orgamento Orcamento_detalhado.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
11:26:19 [Castro
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 27/11/2020 |[Luciana Souza de Aceito
Assentimento / 11:21:50 |[Castro
Justificativa de
| Auséncia
Cronograma Cronograma.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
11:18:29 | Castro
Folha de Rosto Folha_de_rosto_assinada.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
11:17:44 [Castro

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 10 de Dezembro de 2020

Assinado por:
Rosane Mello

(Coordenador(a))
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A dinamica familiar da crianca com cancer frente as situacoes de emergéncia em
tempos da pandemia de covid-19.

Pesquisador: Luciana Souza de Castro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 40619320.4.3001.5274

Instituicao Proponente: Instituto Nacional de Cancer/ INCA/ RJ
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.494.280

Apresentacao do Projeto:

As informacoes elencadas nos campos "Apresentacao do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e "Avaliacao dos
Riscos e Beneflicios" foram retiradas do documento
"PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1668774.pdf" de 27/11/2020.

INTRODUGAO:

1.1 Motivacao para o estudo

O presente projeto de pesquisa surge das inquietacoes advindas da pratica clinica vivenciada pela autora na
linha de frente de cuidado as criangas com cancer e suas familias, em situacoes de emergéncias
oncologicas, diante da realidade imposta pela pandemia de COVID-19. Trata-se, portanto, da necessidade
de evidenciar, em forma de pesquisa, um fenomeno multifacetado, subjetivo e complexo, no qual as
vivéncias da crianca com cancer e de sua familia sao perpassadas pela realidade critica de uma nova
doenca infectocontagiosa, de propor¢coes pandémicas, com repercussoes para a saude e dinamica familiar
de cuidado e também para a busca das familias pelo atendimento emergencial de criancas em tratamento
oncoldgico. O desejo de trazer em cena a famllia da crianca no contexto da emergéncia oncologica para a
pesquisa no Mestrado em Enfermagem converge com o necessario investimento de Cuidados Centrados na
Familia a serem realizados nessa importante area de atuacao do enfermeiro que € a oncologia pediatrica. O
Cuidado Centrado na Famlilia se constitui como uma filosofia ou modelo no qual o relacionamento
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entre os profissionais de saude e as familias das criancas esta alicercado na parceria, colaboracao e
negociacao, reconhecendo-se que a familia € uma constante na vida da crianca e pilar fundamental para as
praticas de cuidado de enfermagem (FIGUEIREDO, BARROS, ANDRADE, 2020).No cotidiano do cuidado
de enfermagem, é possivel observar que as emergéncias oncologicas sao geralmente vivenciadas pela
familia da crianca com incertezas e sentimentos de medo pela piora clinica, possiveis hospitalizacoes,
exames ou procedimentos, envolvendo tambem a dinamica de vida e o cuidado familial. Fatores
socioeconomicos, culturais, pessoais e familiares, bem como do conhecimento da doenca e cuidado da
crianca estao envolvidos nas decisoes da familia pela busca de atendimento emergencial. Ademais, a
assisténcia e cuidado no contexto da emergéncia oncoldgica, as interacoes com os profissionais, e todo o
processo de comunicagao em saude também influenciardo profundamente essas vivéncias, compondo a
trajetoria dessas familias e criancas. Somado a esse fenomeno de interesse, a situacao pandémica do Novo
Coronavirus, invadiu essa realidade acima descrita impondo alteracoes abruptas e significativas para a
dinamica de vida das familias e também para a assisténcia de enfermagem no contexto da emergéncia
oncoldgica, trazendo desafios adicionais de adaptacao. Assim, o presente estudo foi delineado buscando
agregar esses multiplos contextos que se sobrepoe com o intuito de contribuir para a Linha de Pesquisa do
Mestrado em Enfermagem: SAUDE, HISTORIA E CULTURA: SABERES EM ENFERMAGEM.

1.2 Contextualizacao do problema

A saude mundial foi afetada por uma cepa viral com grande potencial de propagacao, um virus pertencente
a familia do coronavirus que desencadeia a doenca da (COVID-19), atualmente um dos problemas de
saude mais relevantes que a populacao global enfrenta (HOSEINZADEH et al, 2020). Na China, na cidade
de Wuhan, em dezembro de 2019, o virus desencadeou casos importantes da Sindrome Respiratdria Aguda
Grave Coronavirus 2 (SARS-CoV2). Em 11 de marco de 2020 foi declarada situacao de pandemia da
COVID-19 pela Organizacao Mundial de Saude (OMS), havendo necessidade de implementacao de
medidas de distanciamento e isolamento social para todos os paises com casos suspeitos e confirmados de
SARS-CoV-2 (OMS, 2020).Toda sociedade mundial foi afetada por esse contexto pandémico. As evidéncias
cientificas disponiveis impoe mudancas na praxis dos servicos de saude em todas as regioes, Estados e
Municipios. O Brasil apresenta em 27 de outubro um numero expressivo de 5.439.641 casos da COVID-19,
com registro de 157.946 obitos. A regiao Sudeste apresentou respectivamente 1.906.287 casos e 71.782
obitos, estando o Rio de Janeiro como um dos principais epicentros da doenca com
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Os participantes serao: familiares de criancas com cancer que necessitaram de atendimento de emergéncia
por pelo menos uma vez no curso de seu tratamento. Os grupos amostrais previstos para participacao nesta
pesquisa sao: cuidadores principais da crianca e familia extensiva da criangca com cancer. Embora a
referéncia cronoldgica de crianca disposta no Art. 2° da Portaria n® 1.130, de 5 de agosto de 2015 que
institui a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da Crianca (PNAISC) no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) seja de ate nove anos de idade, esta pesquisa utilizara como corte de referéncia o disposto
pela Lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990, onde se considera crianga a pessoa até doze anos de idade
incompletos. Esta opcao também se pauta na realidade do cendrio de estudo onde na oncologia pediatrica
se atendem criancas, adolescentes e jovens (0 a 19 anos) (BRASIL, 2015; BRASIL, 1990; INCA, 2020).

Metodologia de andlise de dados:

Na Teoria Fundamentada nos Dados, a analise dos dados € do tipo comparativa na qual os dados sao
constantemente comparados entre si de modo a elucidarem cadigos, permanecem sendo comparados com
os codigos de modo a gerarem conceitos, e estes ultimos sao comparados para formarem categorias
(PEITER et al, 2020). Para isso o estudo seguird as etapas de codificacao aberta, axial e seletiva. Na
primeira o pesquisador analisa os trechos de falas linha a linha de modo a gerar codigos conceituais. Na
codificacao axial, sao realizados agrupamentos indutivos dos codigos conceituais buscando-se um axioma
entre eles. Por fim, a codificacao seletiva envolve a integracao e o refinamento das categorias em busca da
variavel central. Nesta etapa é gerada uma teoria substantiva que integra os principais conceitos gerados no
estudo (STRAUSS; CORBIN, 2009). Para organizacao dos dados os codigos receberao uma numeracao por
ordem de entrada do participanie na pesquisa e por ordem de aparicao analitica. Assim, o codigo 2.33, ira
se referir ao trigesimo terceiro codigo da segunda entrevista.

Detalhamento:
Pesquisa Qualitativa com referencial metodologico na TFD

TAMANHO DA AMOSTRA NO BRASIL: 30

TAMANHO DE AMOSTRA NO CENTRO: 30

Objetivo da Pesquisa:
Objetivos Primarios:
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1) Compreender os significados das familias de criancas com cancer frente a situacoes de emergéncia e a
interacao para o cuidado de enfermagem no contexto da pandemia de COVID-19.

2) Analisar as (re)organizacoes e enfrentamentos da dinamica familiar da crianca com cancer diante das
situacoes de emergéncia no contexto da pandemia de COVID-19.

Objetivo Secundario:

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Conforme informados pelo pesquisador:

RISCOS:

A pesquisa podera oferecer riscos aos participantes no que se refere a questoes emocionais considerando a
tematica a dinamica da familia da crianca com cancer em atendimento de emergéncia oncologica pediatrica.
Portanto, caso seja necessario o servico de psicologia da instituicao sera acionado para dar suporte aos
familiares. Se houver algum dano comprovadamente decorrente da presente pesquisa, voce tera direito a
indenizacao, através das vias judiciais, como dispoem o Codigo Civil, o Codigo de Processo Civil, na
Resolugao n°® 466/2012 e na Resolugcao n° 510/2016), do Conselho Nacional de Saude (CNS). Destaca-se
que, no contexto da pandemia, todos os cuidados relacionados a prevencao da transmissao do novo
Coronavirus serao tomados no ato da entrevista tais como ambiente arejado, uso de alcool gel para
higienizacao das maos, uso de mascaras e distanciamento minimo recomendado entre o familiar
entrevistado e a pesquisadora.

BENEFICIOS

Os resultados dessa pesquisa visam elaborar estratégias de suporte a familia da crianca com cancer frente
as situacoes de emergéncia oncologica pediatrica e compreender como as familias de criancas com cancer
estao vivenciando essa realidade nesse periodo de pandemia de Covid-19. O estudo espera incentivar
programas de educacao permanente a equipe de enfermagem abordando questoes relacionadas a familia
da crianca com cancer frente as situacoes de emergéncia oncologica pediatrica favorecendo a humanizacao
da assisténcia de enfermagem em ambito hospitalar tendo como referéncia o cuidado centrado na familia e
na crianga com cancer.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Projeto com boa fundamentacao teorica e metodologica, objeto de estudo com boa delineacao e
abrangeéncia.
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Vide item "Conclusoes ou Pendéncias e Listas de Inadequacoes".

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Foram analisados os seguintes documentos de apresentacao obrigatoria:

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: Documento devidamente preenchido, datado
e assinado.

2) Projeto de Pesquisa: Adequado.

3) Orcamento financeiro e fontes de financiamento: Adequado/apresentado.
4) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: Adequado.

5) Cronograma: Precisa de adequacoes: Adequado.

6) Formulario para Submissao de Estudos no INCA: Adequado.

7) Curriculo do pesquisador principal e demais colaboradores: Contemplados no documento
"PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1668774.pdf".

8) Documentos necessarios para armazenamento de material biologico humano em
biorrepositorio/biobanco: Nao se aplica.

Recomendacgoes:

Nao se aplica.

Conclusées ou Pendeéncias e Lista de Inadequacoes:

Sem Pendéncias.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer (CEP-INCA), de acordo
com as atribuicoes definidas na Resolucao CNS N° 466/2012 e na Norma Operacional CNS N° 001/2013,
manifesta-se pela aprovacao do projeto de pesquisa proposto.

Ressalto o(a) pesquisador(a) responsavel devera apresentar relatorios semestrais a respeito do seu
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estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Bran

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Projeto Detalhado / | Projeto_brochura.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
Brochura 19:29:05 [Castro
Investigador
Outros curriculum_vitae_Luciana.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
19:23:45 | Castro

Outros curriculum_vitae_Laura.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
19:23:26 | Castro

Outros formulario_submissao.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
19:22:07 | Castro

Outros Carta_anuencia.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito
11:57:08 | Castro

TCLE/ Termos de | TCLE.pdf 27/11/2020 |Luciana Souza de Aceito

Assentimento / 11:21:50 |Castro

Justificativa de

Auséncia

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

RIO DE JANEIRO, 11 de Janeiro de 2021
Assinado por:
Carlos Henrique Debenedito Silva
(Coordenador(a))
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