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RESUMO

Objetivo: Investigar a vivéncia de maes de criancas com cancer em cuidados paliativos.
Métodos: Trata-se de uma pesquisa de campo de natureza qualitativa realizada em um
hospital no estado da Paraiba. A amostra foi composta por 10 maes de criancas com
cancer em cuidados paliativos. Para viabilizar a coleta dos dados, foi utilizada entrevista
semiestruturada. O material obtido foi analisado por meio da técnica de analise de
conteldo proposta por Bardin. Resultados: Extrairam-se duas categorias tematicas:
vivéncia de maes frente ao diagnostico e tratamento de crianca com cancer; e importancia
do apoio familiar durante os cuidados a crianca hospitalizada com cancer. Concluséao:
Mediante o estudo, nota-se que os cuidados paliativos precisam ser inseridos integralmente
na assisténcia as maes de criancas com cancer, haja vista a dificil vivéncia das genitoras no
enfretamento do diagndstico e tratamento do filho. E, pois, necessario, que os

profissionais de salde criem espacos de dialogos acolhedores.

Descritores: Cancer; Crianca; Maes; Cuidados paliativos; Acolhimento.



ABSTRACT

Objective: To investigate the mothers” experience of children with cancer under palliative
care. Methods: It consists of a qualitative field research carried out in a hospital in Joao
Pessoa, Paraiba. The sample consisted of 10 mothers of children with cancer under
palliative care. In order to make data collection possible, a semi-structured interview was
conducted. The collected data were analyzed by means of the content analysis technique
proposed by Bardin. Results: Two thematic categories have been extracted: mothers
experiencing diagnosis and treatment of children with cancer; and the importance of
family support during the care of hospitalized children with cancer. Conclusion: Taking
the study into account, it is clear that palliative care needs to be fully included in
pediatric oncology care, in view of the mothers’ difficult experience in facing the diagnosis
and treatment of the child. It is, the refore, necessary that health professionals create

warm dialogue scenarios.

Descriptors: Cancer; Child; Mothers; Palliative care; Warm care



RESUMEN

Objetivo: Investigar la vivencia de madres de nifos con cancer en cuidados paliativos.
Métodos: Se trata de una investigacion de campo de natura cualitativa realizado en un
hospital en el Estado de Paraiba. La muestra fue compuesta por 10 madres de nifios con
cancer en cuidados paliativos. Para posibilitarla recoleccion de datos, fue utilizada
entrevista semiestructurada. El material logrado fue analizado por medio de la técnica de
analisis de contenido propuesta por Bardin. Resultados: Se obtuvieron dos categorias
temas: Vivencia de madres frente al diagndstico y tratamiento de nifios con cancer; y
importancia del apoyo familiar durante los cuidados a el nino hospitalizado con
cancer.Conclusion: Mediante el estudio, se observd que los cuidados paliativos precisan
ser introducidos integralmente en la asistencia a la oncologia pediatrica, haya vista de la
dificilvivencia la dificultad de las progenitoras para enfrentar el diagndstico y el
tratamiento del nifo. Siendo necesario, que los profesionales de la salud crien espacios de

dialogos acogedores.

Descriptores: Cancer; Nifos; Madres; Cuidados Paliativos; Acogida.
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VIVENCIA DE MAES DE CRIANCA COM CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS
MOTHERS "~ EXPERIENCE OF CHILDREN WITH CANCER UNDER PALLIATIVE CARE
VIVENCIA DE MADRES DE NINOS CON CANCER EN CUIDADOS PALIATIVOS

RESUMO

Objetivo: Investigar a vivéncia de maes de criancas com cancer em cuidados paliativos.
Métodos: Trata-se de uma pesquisa de campo de natureza qualitativa realizada em um
hospital no estado da Paraiba. A amostra foi composta por 10 maes de criancas com
cancer em cuidados paliativos. Para viabilizar a coleta dos dados, foi utilizada entrevista
semiestruturada. O material obtido foi analisado por meio da técnica de analise de
conteldo proposta por Bardin. Resultados: Extrairam-se duas categorias tematicas:
vivéncia de maes frente ao diagnostico e tratamento de crianca com cancer; e importancia
do apoio familiar durante os cuidados a crianca hospitalizada com cancer. Concluséao:
Mediante o estudo, nota-se que os cuidados paliativos precisam ser inseridos integralmente
na assisténcia as maes de criancas com cancer, haja vista a dificil vivéncia das genitoras no
enfretamento do diagndstico e tratamento do filho. E, pois, necessario, que os

profissionais de salde criem espacos de dialogos acolhedores.
DESCRITORES: Cancer; Crianca; Maes; Cuidados paliativos; Acolhimento.

ABSTRACT

Objective: To investigate the mothers” experience of children with cancer under palliative
care. Methods: It consists of a qualitative field research carried out in a hospital in Joao
Pessoa, Paraiba. The sample consisted of 10 mothers of children with cancer under
palliative care. In order to make data collection possible, a semi-structured interview was
conducted. The collected data were analyzed by means of the content analysis technique
proposed by Bardin. Results: Two thematic categories have been extracted: mothers
experiencing diagnosis and treatment of children with cancer; and the importance of
family support during the care of hospitalized children with cancer. Conclusion: Taking

the study into account, it is clear that palliative care needs to be fully included in



pediatric oncology care, in view of the mothers’ difficult experience in facing the diagnosis
and treatment of the child. It is, the refore, necessary that health professionals create

warm dialogue scenarios.

DESCRIPTORS: Cancer; Child; Mothers; Palliative care; Warm care.

RESUMEN

Objetivo: Investigar la vivencia de madres de nifios con cancer en cuidados paliativos.
Métodos: Se trata de una investigacion de campo de natura cualitativa realizado en un
hospital en el Estado de Paraiba. La muestra fue compuesta por 10 madres de nifos con
cancer en cuidados paliativos. Para posibilitarla recoleccion de datos, fue utilizada
entrevista semiestructurada. El material logrado fue analizado por medio de la técnica de
analisis de contenido propuesta por Bardin. Resultados: Se obtuvieron dos categorias
temas: Vivencia de madres frente al diagnodstico y tratamiento de nifios con cancer; y
importancia del apoyo familiar durante los cuidados a el nifo hospitalizado con
cancer.Conclusion: Mediante el estudio, se observo que los cuidados paliativos precisan
ser introducidos integralmente en la asistencia a la oncologia pediatrica, haya vista de la
dificilvivencia la dificultad de las progenitoras para enfrentar el diagndstico y el
tratamiento del nifo. Siendo necesario, que los profesionales de la salud crien espacios de

dialogos acogedores.

DESCRIPTORES: Cancer; Nifios; Madres; Cuidados Paliativos; Acogida.

INTRODUCAO

O cancer infantil apresenta caracteristicas peculiares que o diferencia do cancer no
adulto, por ser de origem embrionaria e acometer mais as células do sistema sanguineo e
tecido de sustentacao. As leucemias, linfomas e tumores do sistema nervoso central (SNC)

sdo, pois, os canceres mais prevalentes. Nos Ultimos anos, o tratamento do cancer na
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crianca e adolescente apresentou um progresso significativo atingindo aproximadamente

80% de cura quando diagnosticado precocemente e tratado por especialistas’.

Contudo o cancer infanto juvenil € um problema de salde publica, tendo em vista
que ja representa a primeira causa de morte por doenca entre criancas e adolescentes de
1 a 19 anos. Isso se deve ao fato de que, em grande parte, o diagnostico e o tratamento
acontecem de forma tardia. Além disso, deve-se levar em consideracao que o tratamento
do cancer é duradouro e precisa do envolvimento dos profissionais-paciente-familia para a
eficacia do tratamento?.

O tratamento é duradouro e o ambiente hospitalar apresenta fatores estressores
que influenciam na experiéncia dos pacientes e familiares. O tratamento oncologico na
crianca provoca uma mudanca na rotina familiar, principalmente para os pais que
vivenciam junto a crianca/adolescente o enfrentamento da doenca. Muitos pais
estabelecem periodos de revezamento para acompanhar os filhos no hospital, modificam
suas atividades, e precisam de apoio da equipe multiprofissional para melhor adesao ao
tratamento’.

Destaca-se que a mae da crianca apresenta uma representatividade significativa
com caracteristicas maternais que a colocam em um cenario que merece atencao especial,
pois estdao interligadas aos filhos desde o periodo gestacional, construindo sonhos,
perspectivas e proporcionando protecao aos filhos das adversidades. Muitas maes precisam
acompanhar seus filhos em outros estados se distanciando da familia e passam por
momentos dificeis. Os sentimentos gerados flutuam em diversos patamares, coincidindo
com o medo da perda“.

O acolhimento a familia, em especial a figura da mae, desde a admissao da crianca
para o inicio do tratamento, é essencial para construcao de vinculo e confianca. Levando
em consideracao a necessidade de um olhar holistico para o acompanhamento da familia,
inserem-se, nesse contexto, os cuidados paliativos, que podem ser compreendidos como

cuidados totais e ativos que sao proporcionados aos pacientes diagnosticados com uma
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doenca progressiva e avancada, em que contemplam os aspectos fisicos, psicologicos,
sociais e espirituais da crianca e familia. O cuidado paliativo na crianca deve ser iniciado
logo apos o diagnéstico, integrando-o com o tratamento curativo’.

No entanto, ressalta-se que muitas instituicoes ainda possuem dificuldades para
integrar os cuidados paliativos no inicio do diagnostico, tornando a paliacdo uma pratica
implementada ja na fase terminal®. Tendo em vista esse panorama, torna-se mais doloroso
e dificil para os genitores e familiares compreenderem o significado da paliacio®.

Muitos genitores ao escutarem dos profissionais que a crianca entrou em paliacao,
logo relacionam ao sentimento de perda imediata, sentem-se culpados, com raiva e medo;
por isso, € necessario que os profissionais conversem com os genitores desde o inicio do
diagnostico dos pequenos, sempre explicando o que representa a paliacdo, fornecendo
cuidados totais, conforme as necessidades das criancas e pais’.

Observa-se que os profissionais precisam proporcionar uma maior atencao para a
familia e genitores que acompanham os filhos em tratamento oncologico. Nessa
perspectiva, insere-se a problematica do estudo, em que se observou na pratica
assistencial de um Servico de Oncologia Pediatrica a necessidade de entender o universo
de maes que acompanham criancas com cancer em cuidados paliativos, para assim
fortalecer a construcao de planos de cuidado para as reais necessidades das genitoras.

Dessa forma, levando em consideracao a interligacao das maes com os pequenos e a
necessidade de refletir sobre a experiéncia das maes durante o processo de paliacao da
crianca com cancer, surge o questionamento: Qual a vivéncia de maes durante o
tratamento de criancas e adolescentes com cancer em cuidados paliativos?

Dessa feita, para responder ao questionamento, o estudo apresenta como objetivo:

investigar a vivéncia de maes de criancas com cancer em cuidados paliativos.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de campo de natureza qualitativa. A pesquisa de

natureza qualitativa propicia o aprofundamento da investigacao das questdes relacionadas
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ao fendmeno em estudo e das suas relacées, mediante maxima valorizacao do contato
direto com a situacdo estudada, buscando-se o que € comum, mas permanecendo,

entretanto, aberta para perceber a individualidade e os significados multiplos’.

O estudo proposto foi realizado em um hospital filantropico de alta complexidade e
referéncia em oncologia com uma demanda diaria de 800 atendimentos ambulatoriais por
dia, localizado no municipio de Jodo Pessoa, capital do estado da Paraiba.

A populacao deste estudo envolveu maes de criancas com cancer sob cuidados
paliativos em tratamento na instituicao de salde elegida para o estudo. Para selecionar a
amostra, foram adotados os seguintes critérios de inclusdao: a mae seja maior de 18 anos,
cujo (a) filho (a) tenha diagnostico de cancer, que esteja presente no periodo da coleta de
dados e que aceite participar da pesquisa. Como critério de exclusao: maes que nao
apresentem condicoes emocionais e/ou que nao aceitem participar da pesquisa.

No processo de definicao da amostragem, a pesquisa com abordagem qualitativa
nao se baseia no critério numérico para garantir sua representatividade. A amostra de uma
pesquisa qualitativa deve estar vinculada a dimensao do objeto (ou da pergunta) que, por
sua vez, se articula com a escolha do grupo ou dos grupos a serem entrevistados e
acompanhados por observacao participante®.

Com base nesse entendimento, em relacdao ao quantitativo de participantes, a
amostra foi composta de 10 maes de criancas com cancer.

Para viabilizar a coleta dos dados, foi utilizada a técnica de entrevista
semiestruturada, com base em um roteiro previamente elaborado, com questdes
pertinentes ao objetivo do estudo.

Em relacao ao registro do material empirico, este foi realizado a partir do sistema
de gravacao, através de um aparelho Mp4. No entanto, esse aparelho so6 foi utilizado com o
prévio consentimento dos participantes do estudo. O material empirico obtido foi

analisado qualitativamente, por meio da técnica de analise de conteludo proposta por
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Bardin’, a qual é composta por cinco etapas operacionais, quais sejam: organizacdo da
analise, codificacao, categorizacao, inferéncia e tratamento informatico.

A organizacao da analise € compreendida pela pré-analise, exploracao do material e
o tratamento dos resultados. Nessa etapa, sao realizadas leituras do material coletado,
denominadas leituras flutuantes, a fim de apreender as ideias centrais e 0s seus
significados.

A codificacao se constitui na “transformacao dos dados brutos do texto”,
compreendendo trés etapas: escolha das unidades de registro e de contexto (recorte),
enumeracao, classificacao e agregacao. Para este estudo, trabalhou-se com a unidade de
registro por corresponder a unidade-chave que representa significacao no conteldo e vai
servir de base para a categorizacao. Para tanto, foram evidenciadas frases dos discursos
dos participantes do estudo que foram representativas para a analise. Para garantir o
anonimato das participantes, foi dado um pseudénimo de pedras, consideradas preciosas.

A categorizacao reuniu as unidades de registro no intuito de subsidiar a analise do
material empirico, utilizando a técnica de analise categorial.

O projeto de pesquisa aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal da Paraiba, sob o n° 2.553.408, foi norteado pelas diretrizes e pelas
normas regulamentadoras para pesquisa com seres humanos, contempladas na Resolucao
466/2012 do Conselho Nacional de Saide', em vigor no pais, principalmente no que diz
respeito ao consentimento livre e esclarecido dos participantes, que foram informados
sobre os objetivos da pesquisa, a justificativa, o procedimento, a contribuicao, a garantia
do anonimato através da substituicado dos nomes das participantes identificadas por pedras
preciosas, do estudo e o direito a liberdade de participar ou ndao da investigacao e de
poder desistir a qualquer momento, sem que isso lhes acarrete prejuizo de qualquer

natureza.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao das Participantes
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A amostra constou de 10 (dez) maes de criancas com cancer. Destas participantes,
seis sdo casadas, duas solteiras, uma divorciada e uma é vilva. Com relacdao a
escolaridade, cinco possuem Ensino Fundamental completo, trés Ensino Fundamental
incompleto, uma Ensino Médio completo e uma possui Ensino Médio incompleto. Quanto a
renda familiar, uma recebe 03 salarios minimos, duas recebem 02 salarios minimos, quatro
01 salario minimo e trés sobrevivem com menos de 01 salario minimo.

Apoés analise do material empirico do estudo proposto, extrairam-se as seguintes
categorias tematicas: vivéncia de maes frente ao diagnostico e tratamento da crianca com
cancer sob cuidados paliativos; importancia do apoio familiar durante os cuidados a

crianca hospitalizada com cancer.

CATEGORIA 1 - VIVENCIA DE MAES FRENTE AO DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DA

CRIANGCA COM CANCER SOB CUIDADOS PALIATIVOS

[...] Quando eu soube que meu filho tinha essa doenca fiquei
desesperada, achei que ele iria morrer logo, mas ai a doutora me
explicou que essa doenca tem tratamento e que ele ia viver muito
tempo ainda, mas que ele ndo ia ficar bom, normal, que ele ia ficar
sempre precisando de mais cuidado. (Jade)

[...] Foi um choque quando eu soube que ela estava doente.
(Esmeralda)

[...] Eu choro todos os dias vendo o sofrimento do meu filho.
(Ametista)

[...] Agora que ja sei tudo que pode acontecer, estou com muito
medo de perder meu filho, ja é a segunda vez que essa doenca
volta. S6 Deus para me ajudar nesse momento. Peco a Ele que eu
fique forte todo tempo para ajudar meu filho. (Pérola)

[...] Hd 01 ano e meio a doenca voltou...fiquei sem chdo, mais do
que na primeira vez, que eu estava no escuro e agora sei de tudo
que pode acontecer, que ele pode morrer. (Turmalina)

[...] Eu vejo que ele estad piorando, ndo precisa ninguém me dizer,
eu sei. (Diamante)

[...JMinha cunhada que me disse que ele era muito grave e que
podia morrer a qualquer momento, por isso trouxeram ele para a
UTI. A médica disse que ele estava piorando e que eu me
preparasse para o pior. (Espinela)
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[...] Quem me falou que meu filho estava doente foi a doutora.Ela
disse que era muito grave e que ele ia fazer um tratamento dificil e
demorado. (Malaquita)

[...] Desde que soube que ela estava doente, a doutora me avisou
que era muito grave. Estava a médica, a assistente social e a
enfermeira ela na hora, e eu estava com minha mdae, choramos
muito. (Tanzanita)

[...] Fiquei sem chdo quando soube que a doenca tinha voltado, jd
estava tudo certo para a gente viajar para fazer o transplante,
agora tenho que esperar ele melhorar e rezar. Estava a médica e a
enfermeira na hora que recebi a noticia. (Cristal)

Os relatos apresentados na primeira categoria deixam transparecer de modo
enfatico a dor, sofrimento e angUstia das maes participantes do estudo ao saber do
diagnostico da doenca do seu filho e do tratamento doloroso, além do sentimento de medo
diante da possibilidade da morte prematura do(a) filho(a).

Estudos destacam que dentre os sentimentos gerados nas maes, o medo de perder
seu filho seu filho com cancer é um dos mais vivenciados. Elas lidam diariamente com esse
temor e, por isso, € de fundamental importancia o apoio dos profissionais de saude para
manter um elo de confianca para, assim, poder seguir sua trajetéria com mais
seguranca'".

Nessa perspectiva, os profissionais de salde necessitam inserir as maes no cuidar
diario, integrando os cuidados paliativos para a crianca e familia. Pesquisa ressalta que os
pacientes que recebem assisténcia de cuidados paliativos durante o tratamento
apresentam melhores indicadores de qualidade de vida quando comparados aos que nao
receberam durante o tratamento curativo'®.

Logo, quando os cuidados paliativos sao inseridos precocemente ao tratamento da
crianca oferecem mais vantagens, haja vista que é possivel prevenir, identificar e tratar

sintomas desencadeados pelo processo de adoecimento da crianca e familia,

proporcionando, assim, melhora na qualidade de vida’.
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Para tanto, é mister que os profissionais de saude construam e implementem
estratégias que possam aliviar a anglstia das maes ao vivenciarem momentos de
sofrimento da crianca durante procedimentos invasivos.Como exemplo, pode-se utilizar de
atividades l(dicas para aproximar a crianca de seu universo®.

As atividades ludicas sao essenciais para o enfrentamento da doenca, visto que
aproximam as criancas de seu universo. Além disso, elas permitem a expressao de
sentimentos através do brincar, aliviando o sofrimento, medo e angUstias geradas pelo
processo de hospitalizacao. Porém, torna-se necessario que sejam disponibilizados as criancas
brinquedos que facam parte do seu cotidiano. Dessa forma, a equipe multiprofissional deve
integrar o brincar em suas acdes, atendendo as reais necessidades do publico infantil?.

Estudo com criancas em cuidados paliativos verificou que elas enfatizaram a
importancia do brincar, da conversae do carinho para tornar o ambiente mais
aconchegante® . Sob este prisma, a atencdo humanizada deve estar presente no dia a dia
dos profissionais que assistem criancas oncologicas em paliacao, acolhendo suas demandas
e tornando o ambiente hospitalar em um lugar que seja voltado para o ser crianca.

Nesse sentido, destaca-se o profissional de enfermagem, em particular o
enfermeiro, que, por estar envolvido no cuidar direto as criancas, estabelece um vinculo
de confianca com as genitoras e busca proporcionar uma comunicacao efetiva com elas,
esclarecendo as dlvidas e reafirmando o cuidar a crianca®?.

Vale salientar que a comunicacao € um instrumento de fundamental importancia
para fortalecer o vinculo entre o profissional de saide e maes de criancas com cancer em
cuidados paliativos. A comunicacao de maneira empatica contribuira para as genitoras se
sentirem mais confiantes, como também para expressarem seus temores, medos e
incertezas em relacao ao futuro do filho.

Por isso, se faz necessario no ambiente da oncologia infantil realizar a comunicacao

indo ao encontro das reais indagacdes das genitoras, transmitindo informacdes completas
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para ajudar na compreensao e futuras decisoes em relacao a condicao de salde de seu
filho™.

Apesar de a comunicacao ser uma estratégia indispensavel no contexto dos cuidados
paliativos, em particular na oncologia pediatrica, estudo chama atencao que muitos
profissionais de salde ainda possuem dificuldades para inserir a filosofia dos cuidados
paliativos em sua rotina. Barreiras como a auséncia de conhecimento tedrico
comprometem a compreensao da paliacao, dificultando a comunicacao com os familiares e
pacientes'. Outra barreira marcante sdo as dificuldades ao lidar com a terminalidade da
crianca e a dor dos familiares'.

Diante dessa realidade, é premente a realizacao de capacitacao para profissionais
de salde sobre cuidados paliativos que possam subsidiar uma assisténcia mais adequada as
maes de criancas com cancer sob cuidados paliativos, com énfase no acolhimento
humanizado para que elas possam minimizar um pouco o sofrimento diante do diagnostico
e tratamento do filho. Vale salientar que o acolhimento da mae é essencial para a
construcao de um vinculo de confianca entre o profissional e a genitora da crianca com

cancer.

CATEGORIA 2 - APOIO FAMILIAR DURANTE OS CUIDADOS A CRIANCA HOSPITALIZADA COM
CANCER

Deixei de trabalhar para me dedicar a minha filha, mas todos da
familia me ajudam a cuidar dela, inclusive os irmdos dela. Meus
pais e meus sogros também. Todos amam muito minha filha.
(Zirconia)

Minha mde vem toda semana visitar a gente, mas ela trabalha e néo
pode ficar aquicomigo. Também sé pode ficar um acompanhante e
ndo tenho coragem de sair e deixar meu filho com outra pessoa.
Minha irma também vem aqui, mas ela chora muito e meu filho fica
triste quando vé ela chorando. (Safira)

Meu marido vem trocar comigo para eu ir em casa lavar a roupa e
organizar as coisas no fim de semana, porque ele trabalha a semana
toda na roga. Eu ajudava ele também, mas deixei por enquanto
para cuidar do meu filho. Quando chego em casa os irmdos ficam
perguntando por ele. (Turquesa)
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Minha familia me apoia, minha mde vem ficar com ela para eu ir
em casa ver meu cacula e o pai dela também fica com ela as vezes.
Minha familia é muito unida. Meu pai, meu irmdo, todo mundo se
ajuda quando precisa. (Agata)

A gente precisa muito de ajuda e tem que contar com a familia.
[...]. A luta é muito grande e a familia é muito importante. (Rubi)

Meu marido vem todo dia e as vezes fica aqui como acompanhante
também para eu poder descansar. Minha cunhada esta me ajudando
muito. Minha sogra vem sempre também aqui e minha mée fica
aqui com ele. Os irmdos sGo pequenos e ndo quero que eles vejam
0 irmdo desse jeito. (Brilhante)

Quando ela fica interna, fico trocando com minha mdée, ela me
ajuda todo tempo, em casa e aqui. Fui até morar na casa dela

porque tinha medo de ela se sentir mal de noite e eu td sozinha
com ela. (Alexandrita)

A categoria 02 contempla relatos de maes inseridas no estudo sobre a importancia
do apoio de familiares para colaborarem na assisténcia a crianca durante as suas auséncias
ou para terem um pouco de repouso. Conta-se, ainda, com o apoio afetivo, visto que este
€ fundamental para ajuda-las na dificil jornada de cuidar de um filho com cancer no
ambiente hospitalar.

Portanto, o apoio familiar as genitoras durante o processo de hospitalizacao da
crianca € necessario para o compartilhamento de sentimentos, enfrentamento das
condicoes adversas e tomadas de decisdes dificeis. As genitoras que possuem apoio da
familia conseguem lidar melhor com as situacdes provenientes do adoecimento da
crianca'’.

Observa-se através dos relatos que algumas maes abdicam do trabalho, estudos e da
vida diaria para cuidar de seus filhos. Isso vai ao encontro dos achados do estudo™ que
evidenciam o abandono das genitoras de suas atividades para acompanhar os filhos nas
consultas e internamentos. Ademais, as maes exercem a principal figura de cuidadora
mesmo recebendo apoio de seu conjuge e familiares.

Nesse contexto, pesquisa destaca que as maes com criancas com cancer modificam

suas rotinas para atender as demandas do tratamento oncoldgico e vivenciam momentos de
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incertezas, revolta e desesperanca durante o processo de adoecimento do filho. Essas
maes passam a viver em funcao de atender as necessidades da crianca e, na maioria das
vezes, ficam sobrecarregadas e cansadas com pensamentos constantes voltados para o
processo satde-doenca do filho*.

Ressalta-se que os sentimentos das genitoras sao intensificados devido ao fato de
exercerem duas funcoes: o de ser mae e acompanhante. Essa questao aumenta os desafios
vivenciados pelas maes, haja vista que tentam conciliar sua rotina diaria com a do
hospital, na maioria das vezes, passam noites sem dormir com a crianca hospitalizada e
necessitam do apoio da familia, amigos e profissionais da satde '".

A vivéncia de cuidar de um filho com cancer no ambiente hospitalar € singular para
cada mae, mas, independentemente do apoio que a mesma recebada familia, é necessario
que a equipe de saudebusque promover acdes de apoiodirecionadas para minimizar seu

sofrimento durante a hospitalizacao do seu filho.
CONSIDERAGOES FINAIS

As categorias apresentadas retratam a dificil vivéncia de maes de criancas com
cancer expressa a partir de seus relatos, os quais revelam o doloroso processo de
enfrentamento diante do diagndstico da doenca e tratamento do seu filho e destacam a
importancia do apoio de familiares como suporte durante a hospitalizacdo da crianca.

Mediante o estudo, nota-se que os cuidados paliativos precisam ser inseridos
integralmente na assisténcia a oncologia pediatrica, haja vista a dificil vivéncia das
genitoras no enfrentamento do diagndstico e tratamento do filho. E, pois, necessario que
os profissionais de salde criem espacos de dialogos acolhedores para escuta ativa das
maes, em que seja possivel o compartilhamento das experiéncias e minimizacao do
sofrimento.

Diante disso, é fundamental que a promocao do cuidado as criancas com cancer sob
cuidados paliativos seja estendida as maes que estao envolvidas no processo doloroso de

cuidar do filho no ambiente hospitalar, para que, assim, elas possam ter o
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acompanhamento e o apoio necessarios de profissionais de saude no enfrentamento da
doenca de seus filhos.

Portanto, sugerem-se novos estudos acerca dessa tematica com a finalidade de dar
uma maior visibilidade da necessidade de integrar os cuidados paliativos ao bindémio
mae/filho, nas instituicbes de salde que prestam assisténcia na area de oncologia
pediatrica.

Como limitacdo do estudo, destaca-se a particularidade que distingue a vivéncia de
cada mae. Logo, os resultados obtidos nesta pesquisa nao podem ser generalizados para
todas as maes de criancas acometidas pelo cancer, que estdo hospitalizadas para

tratamento.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

ORIENTANDA: Luciana Arnaud Assis
Orientadora: Prof?. Dra. Marcella Costa Souto Duarte

Prezada mae,

Gostaria de convida-lo (a) para participar da pesquisa intitulada: Vivéncia de maes
de crianca com cancer em cuidados paliativos. Este estudo tem como objetivo investigar a
vivéncia de enfermeiros ao cuidar de criancas com cancer sob cuidados paliativos.

Para a realizacao desta pesquisa, solicito sua colaboracao participando deste
estudo, mediante uma entrevista individual, onde o registro das informacoes sera gravado
utilizando o sistema de gravacao de audio. Os dados obtidos serao transcritos na integra e
posteriormente serdao submetidos a apreciacao de cada participante por meio de uma cépia
impressa, com a finalidade de garantir a fidedignidade dos conteldos expressos no
momento da entrevista.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participacao na pesquisa é voluntaria,
portanto, vocé nao é obrigado a fornecer informacdes e/ou colaborar com atividades
solicitadas pela pesquisadora, podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento do
estudo. Considerando que toda pesquisa desenvolvida em seres humanos ocasiona riscos,
mesmo que minimos, os danos eventuais que este estudo podera ocasionar estao
relacionados ao tempo e ao desconforto psicolégico com relacdao a entrevista. Caso este

ocorra, a pesquisadora se responsabilizara em fornecer todo suporte para o participante,
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com o encaminhamento ao profissional ou servico mais adequado para cada caso, sem
ocasionar-lhe nenhum custo. Ressalto que esta investigacdo contribuirda para o
direcionamento de uma assisténcia humanizada para crianca sob cuidados paliativos em
fase final de vida e a sua familia, de forma a promover melhoria na qualidade da
assisténcia prestadas pelos enfermeiros a ele e seus familiares.

Considerando a relevancia da tematica no campo assistencial, solicito a sua
permissao para disseminar o conhecimento que sera produzido por este estudo em eventos
da area de salde e em revistas cientificas da area. Para tanto, por ocasiao dos resultados
publicados, sua identidade sera mantida no anonimato, bem como as informacoes
confidenciais fornecidas.

E importante mencionar que vocé recebera uma via do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e que a pesquisadora estara a sua disposicao para qualquer
esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa do processo de pesquisa.
Diante do exposto, caso venha a concordar em participar da investigacao proposta, convido

0 (a) vocé conjuntamente comigo, a assinar este Termo.

CONSENTIMENTO

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo
proposto, bem como da minha participacdo como entrevistada, declaro o meu
consentimento em participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na
investigacao sejam utilizados para fins cientificos. Informo que recebi uma cépia deste
termo.

Em virtude de o TCLE encontrar-se em mais de uma pagina, as demais serdao

rubricadas pelo pesquisador e sujeito da pesquisa.

Joao Pessoa, / / 2019.

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Assinatura da Pesquisadora Responsavel
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Caso necessite de maiores informacdes sobre a pesquisa, favor entrar em contato com a
pesquisadora:Telefone para contato com a pesquisadora: (083) 98890-6097.
Nicleo de Estudos e Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos (NEPBCP) - Centro de
Ciéncias da Saude - CCS - UFPB - Campus | - Cidade Universitaria - Joao Pessoa - PB.
Telefone: (83) 3216 7735.
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde - 1° andar - Campus | - Cidade

Universitaria- CEP: 58.051-900 - Joao Pessoa-PB. Telefone: (83) 3216 7791. E-
mail:eticaccsufpb@hotmail.com

APENDICE B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

ENTREVISTA

1. Dados de Caracterizacdo dos Profissionais:

1..1 Profisséo:
1..2 ldade?
1..3 Tempo de Profissao:
1..4 Instituicdo:
1..5 POs- Graduacdo ( ) Especializacdo ( ) Mestrado( ) Doutorado ()
1..6 Experiéncia em Cuidados Paliativos:
a) Capacitacdo ()
b) Pds - Graduacdo ()
c) Participacdo em Eventos ()
1. 7. Tempo de Atuagéo na Instituicdo e no setor de Pediatria

2. Fale de sua vivéncia ao cuidar de criangas com cancer em Cuidados Paliativos na fase

final de vida.
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3. Quiais as estratégias de acdo que vocé idealiza para promover & assisténcia a crianca
em Cuidados Paliativos?

4. Quais as estratégias que voceé utiliza para comunicacdo de mas noticias aos familiares (

Diagnostico, Terminalidade, Morrer).

ANEXOS
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: VIVENCIA DE ENFERMEIROS E MAES NO CUIDAR DE CRIANGA COM CANCER
MA FASE FINAL DE VIDA SOB CUIDADOS PALIATIVOS
Pesquisador: Patricls Serpa de Souzs BANSta
Area Temdtica:
Versdo: 1
CAAE: 11380410.4 00005188

Instituigéo Proponente: Centro de Ciéncla da Sadde
Patrocinador Principal: Financlamento Proprio

DADOS DO PARECER
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FORMATAGCAO GERAL DO MANUSCRITO

FORMATO: “.doc”;
FOLHA: Tamanho A4;
MARGENS: 2,5 cm nas quatro margens;

FONTE: Trebuchet MS; fonte 11 (incluindo tabelas e referéncias). Para citacao direta com
mais de 3 linhas, utilizar fonte 10.

ITALICO: Somente para palavras ou expressdes em idioma diferente do qual o manuscrito
foi redigido ou em transliteracao de depoimentos.

NOTAS DE RODAPE: a partir da segunda pagina, usar os seguintes simbolos e nesta
sequéncia: 1,1,5,11,#%, 8§, 1T, etc.

ESPACAMENTO: Duplo no decorrer do manuscrito, inclusive no resumo.

Simples para titulo, descritores, citacao direta com mais de trés linhas e em transliteracao
de depoimento.

LIMITE DE PALAVRAS CONFORME CATEGORIA DE ARTIGO (incluindo referéncias):
1. Editorial - Limite maximo de 600 palavras;

2. Artigos originais - Limite maximo 4500 palavras;

3. Revisao - Limite maximo de 5000 palavras;

ANALISE DE PLAGIO

A partir de Janeiro de 2019, uma nova etapa sera inserida no processo de revisao dos
manuscritos. Um software ira avaliar a questao de plagio, tendo os seguintes resultados:

- Até 25% de plagio - sera enviada uma carta aos autores, contendo orientacoes e
recomendacoes;

- Mais de 50% de plagio - sera realizada a captacao dos autores e da instituicao, sendo
cumpridas as questoes e deveres éticos em relacao aos trabalhos cientificos

ESTRUTURA DO MANUSCRITO

1. Titulo (Portugués,Inglés, Espanhol)
2. Resumo (nos 3 idiomas do titulo)

3. Descritores (nos 3 idiomas do titulo)
4. Introducao

5. Metodologia
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6. Resultados

7. Discussao

8. Consideracoées finais/conclusao
9. Referéncias

OBS: AGRADECIMENTOS, APOIO FINANCEIRO OU TECNICO, DECLARACAO DE CONFLITO DE
INTERESSE FINANCEIRO E/OU DE AFILIACOES:

> E responsabilidade dos autores as informacdes e autorizacdes relativas aos itens
mencionados acima;

> Devera contar em uma nova secao, logo apos a conclusdo. Citar o niUmero do edital ao
qual a pesquisa esta vinculada.

FORMATACAO DA ESTRUTURA DO MANUSCRITO

0 manuscrito ndo podera ter a identificacao dos autores, esta identificacao devera estar
somente na pagina de identificacao.

As palavras “RESUMO”, “DESCRITORES”, “INTRODUCAQ”, “METODO”, “RESULTADOS”,
“DISCUSSAO”, “CONSIDERACOES FINAIS/CONCLUSAO”, “REFERENCIAS” e demais que
iniciam as secdes do corpo do manuscrito devem ser digitadas em CAIXA ALTA, NEGRITO E
ALINHADAS A ESQUERDA.

TiTULO

Deve aparecer nos 3 idiomas do Resumo;

Tem limite de 16 palavras;

CAIXA ALTA, NEGRITO, ESPACAMENTO SIMPLES E CENTRALIZADO.
RESUMO

Incluir, de forma estruturada, informacdes de acordo com a categoria do artigo. Inclui:
objetivo, método, resultados e conclusao.

Texto limitado a 150 palavras, no idioma no qual o artigo foi redigido;
Nao poderao conter abreviaturas, nem siglas.
DESCRITORES

Apresentados imediatamente abaixo do resumo e no mesmo idioma deste, sendo a palavra
“descritores” em: CAIXA ALTA E EM NEGRITO;

Inserir 5 descritores, separando-os por ponto e virgula, e a primeira letra de cada descritor
em caixa alta;
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Os descritores devem identificar ou refletir os principais topicos do artigo;
Preferencialmente, as palavras utilizadas nos descritores nao devem aparecer no titulo;

Para determina-los, consultar a lista de Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) —
http://decs.bvs.br; Lembrar de clicar em: “Descritor Exato”.

Também poderao ser utilizados descritores do Medical Subjetc Headings (MeSH) —
www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html.

Espacamento simples entre linhas, conforme exemplo:
DESCRITORES: Educacao; Cuidados de enfermagem; Aprendizagem; Enfermagem; Ensino.
INTRODUCAO

Deve conter justificativa, fundamentacao tedrica e objetivos. A justificativa deve definir
claramente o problema, destacando sua importancia, lacunas do conhecimento, e o
referencial tedrico utilizado quando aplicavel.

METODOLOGIA

Deve conter o método empregado, periodo e local em que foi desenvolvida a pesquisa,
populacao/amostra, critérios de inclusao e de exclusao, fontes e instrumentos de coleta de
dados, método de analise de dados.

Para pesquisa que envolva seres humanos os autores deverao explicitar a observacao de
principios éticos, em acordo com a legislacao do pais de origem do manuscrito, e informar
o nimero do parecer de aprovacdo por Comité de Etica em Pesquisa de acordo com a
legislacao vigente.

Ressalta-se a importancia da insercdo do Parecer do Comité de Etica na sessdo
“documentacao suplementar”, no ato da submissao do artigo.

RESULTADOS

Informacodes limitadas aos resultados da pesquisa. O texto deve complementar informacoes
contidas em ilustracdes apresentadas, nao repetindo os dados.

Inserir sempre o valor de “n” e a porcentagem entre parénteses. Lembrando que n abaixo
de 10 devera estar escrito por extenso e igual ou acima de 10 devera ser numérico.

Exemplo: “Dos 100 participantes, 15 (15%) referiram melhora do quadro e seis (6%)
referiram piora”.

DISCUSSAO

Apresentacao de aspectos relevantes e interpretacao dos dados obtidos. Relacao e
discussao com resultados de pesquisas, implicacoes e limitacées do estudo. Nao devem ser
reapresentados dados que constem nos resultados.

CONCLUSOES OU CONSIDERAGOES FINAIS
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Destacar os achados mais importantes, comentar as limitacdes e implicacoes para
pesquisas futuras;

Fundamentadas nos objetivos, resultados e discussao, evitando afirmacoes nao
relacionadas ao estudo e/ou novas interpretacdes. Incluir as contribuicdes do estudo
realizado.

AGRADECIMENTOS

Destinar nesta secao os agradecimentos as agéncias de financiamentos ou organizacoes que
de alguma forma contribuirdo para a realizacao do estudo.

Nao se aplica agradecer pessoas ou autores que colaboraram na pesquisa.
REFERENCIAS

As referéncias devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem no
texto pela primeira vez, e apresentadas de acordo com o estilo Vancouver.

Limite maximo de 30 referéncias;
Exclusivamente, para Artigo de Revisao, nao ha limite quanto ao nimero de referéncias;

Sugere-se incluir referéncias atuais e estritamente pertinentes a problematica abordada,
evitando nimero excessivo de referéncias em uma mesma citacao;

Artigos disponiveis online devem ser citados segundo normas de versao eletronica;
ANEXOS

Os anexos, quando indispensaveis, devem ser citados no texto e inseridos apos as
referéncias.

ORIENTACOES PARA ILUSTRACOES
Por ilustracoes entendem-se tabelas, quadros e figuras (graficos, diagramas, fotos).

Sao permitidas, no maximo, 5 ilustracoes as quais devem ser numeradas
consecutivamente, em algarismos arabicos

Devem ser indicadas no texto com a primeira letra maiUscula.
Exemplo: Tabela 2, Quadro 1, Figura 3.

A fonte das informacdes da ilustracao, quando resultante de outra pesquisa, deve ser
citada e constar nas referéncias

Tabelas e quadros
Dimensao maxima de 22 cm de altura por 16,5 cm de largura

Utilizar tracos internos somente abaixo e acima do cabecalho e, na parte inferior da
tabela;
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Nao devem apresentar nem linhas verticais e horizontais no interior da tabela

Devem ser inseridas o mais proximo possivel da indicacao, e desenhadas com ferramenta
apropriada do Microsoft Word for Windows 98® ou compativeis.

Utilizar fonte Trebuchet MS, tamanho 11, espacamento simples entre linhas.

O titulo de tabelas e quadros deve ser colocado imediatamente acima destes, com
espacamento simples, sem negrito. Seguindo os exemplos abaixo:

Exemplo 1: Quadro 1 - Intervencdes de enfermagem. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2010 (Sem
ponto final)

Exemplo 2: Tabela 1 - Caracteristicas socioeconomicas de gestantes portadoras de diabetes
mellitus tipo Il. Curitiba, PR, Brasil, 2015 (Sem ponto final)

Figuras (Graficos, Diagramas, Fotos)
Dimensao maxima de 22 cm de altura por 16,5 cm de largura.

Devem ser apresentadas no texto, o mais proximo possivel da indicacdo, e anexadas em
arquivo separado, com qualidade necessaria a publicacdo. Preferencialmente, no formato
JPEG, GIF ou TIFF, com resolucao minima de 300 dpi.

O titulo da figura deve ser colocado imediatamente abaixo desta, separado por ponto do
nome da cidade, estado, pais e ano. Esses ultimos separados por virgula e sem ponto final.

Exemplo: Figura 1 - Estilos de lideranca segundo a Teoria do Grid Gerencial. Sao Paulo, SP,
Brasil, 2011

Nao sdo publicadas fotos coloridas e fotos de pessoas (exceto as de acesso publico, ja
publicadas).

ORIENTACOES PARA CITACOES E DEPOIMENTOS
1) Citacao indireta ou parafrase

Informar o nUmero da referéncia imediatamente ao término do texto, sem espaco, entre
parénteses, e antes do sinal grafico.

Exemplo: O enfermeiro contribui para a prevencao de condicdes incapacitantesi.
2) Citacao sequencial/intercalada

Separar os nuUmeros de cada referéncia por traco, quando for sequencial.
Exemplo: 8-10 - a informacao refere que as referéncias 8, 9 e 10 estao inclusas.
Separar os numeros de cada referéncia por virgula, quando for intercalada.
Exemplo: 8,10 - a informacao refere que as referéncias 8 e 10 estao inclusas.

3) Citacao direta com até trés linhas
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Inserida no corpo do paragrafo e entre aspas. O nimero e pagina correspondentes a
citacao literal devem constar sobrescritos, entre parénteses e separados por dois pontos.
Exemplo: 8:13 - a informacao se refere a referéncia 8, pagina 13.
4) Citacao direta com mais de trés linhas

Constar em novo paragrafo, justificado a direita e com recuo de 4 cm da margem
esquerda, digitada em fonte Trebuchet MS 10, espaco simples entre linhas, sem aspas.

O numero e pagina correspondentes a citacao direta devem constar sobrescritos, entre
parénteses e separados por dois pontos.

Exemplo: (8:345-6) o nUmero 8 se refere a referéncia e o 345-9 as paginas.
5) Depoimento

A transliteracao de depoimento devera constar em novo paragrafo, digitada em fonte
Trebuchet 11, italico, com espacamento simples entre linhas, sem aspas.

Comentarios do autor devem estar entre colchetes e sem italico.

A identificacao do sujeito deve ser codificada (explicar a codificacao na metodologia),
entre parénteses, sem italico e separada do depoimento por ponto.

Exemplo: [Comunicacao] é vocé expressar algo, dizer alguma coisa a alguém é o ato de se
comunicar [...]. (Familiar 2



