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RESUMO

O COTIDIANO DO CUIDADO DA CRIANCA COM CANCER NO DOMICILIO:
PERCEPCAO DO CUIDADOR FAMILIAR

Autora: Cristal Gazzoni
Orientadora: Professora Mestre Tassiana Potrich

O cuidador familiar da crianca com cancer, além das demandas habituais de crescimento e
desenvolvimento, depara-se com demandas especificas de cuidado da condicdo clinica. A
crianga se torna mais dependente em suas necessidades bioldgicas, como higiene, alimentagcao
e repouso. Pode ocorrer isolamento social e conflitos entre os pais, uma vez que estdo sempre
envolvidos com o filho doente; alteracdo no papel materno, onde a mae passa a se dedicar
exclusivamente ao filho doente; a renda da familia passa a ser reduzida, pois um dos membros
assume o papel de cuidador. A partir do exposto, buscou-se responder a questdo de pesquisa
“Como ¢ o cotidiano de cuidado da crianga com cancer na perspectiva do cuidador familiar?”
Assim, o presente estudo tem como objeto de estudo o cotidiano do cuidado a crianga com
cancer no domicilio e como objetivo: descrever como € o cotidiano do cuidado da crianca
com cancer no domicilio na percepcdo do cuidador familiar. Trajetéria metodolégica: para
atingir o objetivo de pesquisa proposto foi utilizada a abordagem qualitativa de natureza
descritiva exploratdria. A producdo de dados se iniciou apds a aprovagdo pelo CEP por meio
de entrevista com roteiro de questdes abertas, respeitando os aspectos €ticos da pesquisa com
seres humanos da Resolucdo 466/12. Participaram deste estudo cinco cuidadores familiares,
que residem no municipio de Chapecd e que realizam o cuidado a crianga com cancer no
domicilio. A andlise de dados esta fundamentada no método de andlise de contetido de Bardin
(2009). Os resultados apontam para desafios no enfrentamento do cancer infantil, onde o
cotidiano do cuidado da crianga com cancer no domicilio na percep¢ao do cuidador familiar é
permeado pela descoberta do diagndstico, constituindo € um momento muito dificil, de dor e
tristeza; o cotidiano de cuidado requer atencao redobrada, pois todo o cuidado é pouco devido
ao novo estado clinico da crianga; O cuidador familiar requer apoio para desenvolver os
cuidados, pois constitui-se uma atividade exaustiva e exclusiva de uma tnica pessoa (0
cuidador familiar principal); a partir da descoberta da doenca na crianca a rotina familiar
precisa de adaptacdo, passando por um processo de transformagdo e adaptacdo a partir das
novas informagdes que vao surgindo no desenrolar do diagndstico e tratamento. Conclui-se
que o diagndstico de cincer na crianga provoca uma reestruturacdo das atividades didrias
desempenhadas pelo cuidador familiar e por toda a familia da crianca. Um dos maiores
problemas encontrados estd na falta de auxilio para desenvolver o cuidado. Sugerem-se,
grupos de saude envolvendo estes cuidadores familiares para a troca de experiéncias e criagao
de estratégias de cuidado que minimizem suas dificuldades.

Palavras Chave: Saide da Crianga; Cuidadores Familiares; Neoplasias; Enfermagem:;
Cuidados Domiciliar de Saude.



ABSTRACT

THE DAILY CHILD CARE AT HOME WITH CANCER: PERCEPTION OF
FAMILY CAREGIVER

Author: Cristal Gazzoni
Supervisor: Teacher Master Tassiana Potrich

The family caregivers of children with cancer, besides the usual demands of growth and
development, is faced with specific demands care of the clinical condition. The child becomes
more dependent on their biological needs, such as hygiene, nutrition and rest. There may be
social isolation and conflict between the parents, since they are always involved with the sick
child; change in maternal role, where the mother started to devote himself exclusively to the
sick child; family income shall be reduced because one of the members assumes the role of
caregiver. From the foregoing, we sought to answer the research question "How is the care of
children with cancer everyday in the perspective of the caregiver?" Thus, this study is the
object of study of the everyday care of children with cancer in the household and the
objective: to describe how the child-care at home everyday with cancer in the perception of
family caregivers. Methodological approach: to achieve the objective of the proposed
research we used the qualitative approach of descriptive exploratory nature. Their production
began after the approval by the IRB through an interview with script of open questions,
respecting the ethical aspects of research with human beings of Resolution 466/12. The study
included five family caregivers who reside in Chapecé and performing the care of children
with cancer at home. Data analysis based on this Bardin content analysis method (2009). The
results point to challenges in coping with childhood cancer, where the cancer with child care
everyday in the household in the perception of family caregivers is permeated by the
discovery of the diagnosis, making it a very difficult time, pain and sorrow; care of daily life
requires careful attention, for all the care is due to the new clinical condition of the child; The
family caregiver requires support to develop care, since it constitutes an exhaustive and
exclusive activity of a single person (the primary family caregiver); from the discovery of the
disease in children, the family routine needs adaptation, through a process of transformation
and adaptation based on the new information emerging in the course of diagnosis and
treatment. We conclude that the diagnosis of cancer in children causes a restructuring of daily
activities performed by the family caregiver and the child's entire family. One of the biggest
problems encountered is the lack of assistance to develop care. We suggest, health groups
involving these family caregivers for the exchange of experience and establishing care
strategies that minimize their difficulties.

Keywords: Child Health; Family Caregivers; Neoplasms; Nursing; Household Care Health
Issues
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1 INTRODUCAO

“Ter infancia é ser crianga, e embora haja quem ndo pense, crianca
também ¢é gente [...] Crianca tem alegria, envolta em fantasia.
Crianca quer brincadeira, e também gosta de fazer asneira |[...]
Crianca também tem dor, e sofre por falta de amor [...]”" (Green
Eyes).

A defini¢do de crianca varia conforme a concep¢ao que se tem da infancia. Para alguns
€ s6 uma fase da vida onde reina a fantasia e a liberdade. H4 quem pense que € uma fase onde
a crianca serd preparada para o futuro (CASTRO, 2007). Partindo dessas concepgoes,
Sarmento (2004 apud CASTRO, 2007) define crianga como um sujeito ativo na sociedade e
produtora de cultura, distribuidos nos diversos modos de estratificacdo social (classe social,
etnia, raca, género, regiao).

Para delimitar temporalmente a fase da infancia, temos algumas politicas e leis que
norteiam. Entre elas tem-se o Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA, que define a
crianga a pessoa com até doze anos de idade incompletos (BRASIL, 2010). J4 a Organizagao
Mundial de Saide — OMS considera crianga entre zero e nove anos (OMS, 2014). Vale
salientar que para este estudo serd utilizado o limite cronoldgico para crianga definido pela
OMS.

E considerado cincer pedidtrico toda a neoplasia maligna que acomete pessoas
menores de quinze anos (MARANHAO; et al, 2011). Apesar de ser um evento raro, merece
atencdo devido ao desgaste emocional e social que desencadeia na crianga enferma e na sua
familia (MARANHAO; et al, 2011) provocado pelas internacdes hospitalares, procedimentos
dolorosos, medo de recaida e dificuldade em administrar as novas informagdes. A presenca de
uma doenca cronica na familia interrompe uma vida, aparentemente normal, provocando
duvidas quanto ao futuro e até mesmo o presente (MOSCATELLO; FERREIRA, 2011).

O cancer infantil € caracterizado por um grupo de varias doengas que tem em comum a
proliferacio desordenada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer lugar do
organismo (INCA, 2014). Os tumores pediatricos mais comuns sdo a leucemia (25% a 35%
em todos os tumores infantis), seguido por tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) (17%
a 25%) e os linfomas (7% a 18%). No Brasil, o cancer representa a principal causa de morte
entre criancas € adolescentes de 1 a 19 anos, em todas as regides. (MALAGUTTI, 2011;
MARCONDES et al, 2003; INCA, 2014). No ano de 2013, no estado de Santa Catarina,

ocorreu 50 6bitos por neoplasia em criancas na idade de 0 a 9 anos. Sendo que a morbidade
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hospitalar para esse mesmo ano no estado foi de 1.079 internagdes em criangas nessa mesma
faixa etdria (SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE DE SANTA CATARINA, 2014).

O avango no tratamento do cancer na infancia foi significativo. Compreendendo trés
modalidades principais (quimioterapia, radioterapia e cirurgia), podendo ser aplicado em
conjunto ou individualizado para cada tumor especifico ou de acordo com a extensdo da
doenca. Atualmente, 70% das criangas diagnosticadas com cancer podem ser curadas, se o
diagnéstico for precoce e se tratadas em centros especializados. Sendo que, a maioria das
criangas terd boa qualidade de vida com o tratamento adequado (INCA, 2014).

A crianca possui uma demanda de cuidados especifica da infancia, de crescimento e
desenvolvimento, quando ela é diagnosticada com alguma doenca os pais se deparam com
demandas especificas do tratamento. Na maioria dos casos é a mde quem assume o papel no
cuidado e o pai atua como provedor da familia. Uma doenca como o cancer, com suas
peculiaridades, pode levar a diversas manifestacdes até entdo nao vivenciadas. A vivéncia dos
pais oscila entre periodos de negatividade (medo da morte) e positividade (esperanca de cura).
Sendo assim, a doenca traz consequéncias relativas aos papeis sociais dos cuidadores,
refletindo em toda a familia (SILVA; BARRO; HORA, 2011).

O diagnéstico de cancer, interfere no relacionamento e na estrutura familiar, o que
exige novas adaptacdes da crianca e seus familiares. Em geral, a crianca se torna mais
dependente em suas necessidades bioldgicas, como higiene, alimentacdo e repouso. Ocorre
um isolamento social; conflitos entre os pais, uma vez que estdo sempre envolvidos com o
filho doente; alteracao no papel materno, onde a mae passa a dedicar exclusivamente ao filho
doente, abandonando a casa e os outros filhos; problemas financeiros, a renda da familia passa
a ser reduzida, pois um dos membros assume o papel de cuidador (NASCIMENTO et al,
2005; SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011; DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

O responsavel pelo cuidado infantil depara-se com novas atividades, sendo exposto a
maiores responsabilidades, ao mesmo tempo em que promove o cuidado, mantém suas
atividades domésticas de rotina. O cuidador precisa estar atento aos horarios dos
medicamentos e seus efeitos colaterais, intercorréncias, acompanhamento nas consultas,
exames e internagdes; Mudangas na alimentacdo, por restricoes alimentares devido a condi¢dao
de saude da crianca; A atividade de sono e repouso dos cuidadores se modifica, pela
ansiedade e preocupacdo com o estado de satude da crianca. (SILVA et al, 2009)

Para esse estudo, adota-se o conceito proposto por Elsen, Althoff, Manfrini (2001)
onde € definida familia como uma unidade dindmica, constituida por individuos unidos por

lagcos de sangue, de interesse ou afetividade, que convivem por um tempo, construindo uma
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historia de vida. J4 o cuidador familiar é quem se dispde a favor das necessidades de cuidados
necessarios ao enfermo (KARSCH, 2003; BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008).
Entdo, cuidador familiar € a pessoa que, por vinculos parentais ou ndo, assume a
responsabilidade, direta ou ndo, pelo cuidado de um familiar doente/dependente (BICALHO;
LACERDA; CATAFESTA, 2008).

Frente ao cendrio epidemioldgico apresentado anteriormente e da producdo de
conhecimento, visualizou-se a necessidade de desenvolver esse estudo com cuidador familiar
da crianca com cancer. A familia passa a vivenciar um novo mundo repleto de incertezas e
consequentemente, a rotina muda, podendo desenvolver conflitos entre os membros,
problemas conjugais, emocionais, fisicos, psicolégicos e financeiros. Sendo assim, faz se
necessario lancar um olhar além da crianca doente, abrangendo o cendrio do cuidador
familiar, a fim de auxiliar nas demandas de cuidado, proporcionando um local harmonioso
tanto para o doente que necessita de tranquilidade para o tratamento, quanto para oS outros
integrantes.

A partir do exposto, buscou-se responder a questdo de pesquisa “Como € o cotidiano
do cuidado da crianca com cancer na perspectiva do cuidador familiar?”

Tem-se como objetivo deste estudo: Descrever como € o cotidiano do cuidado da
crianga com cancer no domicilio na percep¢ao do cuidador familiar.

Como objetivo especifico:

- Caracterizar os cuidadores de criancas com diagndstico de cancer quanto a aspectos
sociais, econdmicos, educacionais e religiosos e, a partir de informacdes dos cuidadores
familiares, caracterizar a crianca com cancer quanto a idade, diagndstico, tempo de
diagnéstico, tratamento, uso de medicamentos no domicilio, se possui outra doenca além do
cancer.

Assim, a proposta de estudo sobre o cotidiano da familia de crianga com céncer
justifica-se pelas inimeras mudancas que ocorrem desde a descoberta da doenca, permeando
pelo processo de tratamento e possivel cura o que leva a uma adaptacdo do contexto familiar

em seus aspectos econdmico, sociais e psicologicos.



2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Para compor a fundamentacao tedrica apresentam-se questdes relacionadas a dimensao
politica e epidemiolégica do céincer infantil no Brasil e a familia da crianca com cancer.
Ainda, desenvolveu-se um estudo de revisdo narrativa acerca do cotidiano da familia da
crianca com cancer. Por fim, optou-se por descrever alguns conceitos que possibilitem

esclarecer as defini¢des adotadas no desenvolvimento do estudo.

2.1 Dimensao Politica e Epidemiol6gica da Crianca com Cancer

As primeiras tentativas para o controle do cancer no Brasil foram realizadas ainda no
século XX, com enfoque no diagndstico e tratamento. Devido a falta de conhecimento sobre a
etiologia, era dada pouca atencdo a prevencdo. Nesse periodo a mortalidade pela doenga era
pequena (BELTAO; VASCONCELOS; ARAUJ 0O, 2011). Em 1921, com a reforma na satde
empreendida por Carlos Chagas, comecou a elaboracdo de estatisticas sobre o cancer,
tornando sélido o incentivo a notificacdo de casos (BELTAO; VASCONCELOS; ARAUIJO,
2011). Durante o Governo de Getulio Vargas (1930-1945), foi instituida a Politica Nacional
de Combate ao Cancer. Assim, em 1937, foi criado o Centro de Cancerologia do Servigo de
Assisténcia Hospitalar do Distrito Federal (Rio de Janeiro), que mais tarde se tornou o
Instituto Nacional do Cancer (INCA) (BELTAO; VASCONCELOS; ARAUJO, 2011;
MUTTI, 2011).

Para ampliar a luta no combate ao cincer, em 1941, surgiu o Servico Nacional do
Céancer (SNC) com a finalidade de organizar, orientar e controlar a doenga no pais (BELTAO:;
VASCONCELOS:; ARAUJO, 2011). Nesse mesmo ano foi elaborada a Politica Nacional de
Controle do Cancer (MUTTI, 2011). Em 1975, em convénio com o Ministério da Satude
(MS), foi criado um Programa de Controle ao Cancer, universalizando os procedimentos
referentes a doenca, sendo nomeadas comissdes de Oncologia em nivel local, regional e
nacional, visando integrar as acdes de controle da doenca (BELTAO; VASCONCELOS;
ARAUIJO, 2011).

Com a promulgagdo da Lei Orgénica da Satide em 1990, que criou o Sistema Unico de
Satde (SUS), houve um fortalecimento do INCA/MS, em sua fun¢do de 6rgio formulador da
politica nacional de preven¢do e controle do cancer (MUTTI, 2011). A Portaria GM/MS n°

3.535, de 2 de setembro de 1998, estabeleceu critérios para o cadastramento de centros de
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atendimento em oncologia, assim, o Brasil atingiu uma expressiva rede de unidades
credenciadas e habilitadas para a assisténcia oncolégica (BRASIL, 1998).

Com a cria¢do do Centro Nacional de Medula Ossea (CEMO), o INCA passou a ter, a
partir de 2000, competéncia para desenvolver acdes de controle, tornando-se referéncia
nacional para prestacio de servicos oncolégicos no Sistema Unico de Sadde (SUS)
(BELTAO; VASCONCELOS; ARAUJO, 2011)

A partir de 2003, o INCA iniciou um processo de inovagdo conceitual e, no ano de
2005, considerando a epidemiologia do cancer no Brasil, ele foi reconhecido como um
problema de satde publica, exigindo assim, a necessidade da contribuicdo dos servigos de
saude de todos os niveis de complexidade, a participacdo das institui¢cdes da sociedade civil e
a busca pela ampliacdo da visibilidade, da compreensao e da inclusdo do controle do cancer
na pauta cotidiana dos meios de comunicacdo e das autoridades das mais diversas areas
(INCA, 2011).

A nova Politica Nacional de Aten¢do Oncoldgica, instituida por meio da Portaria n°
2.439/GM, de 8 de dezembro de 2005, apresenta a necessidade da integracdo de todos os
niveis de atencdo a saide (bdsica média e alta complexidade). A partir disso, busca facilidade
de acesso a todos as instancias de atencdo e controle do cancer, alem da oferta e utiliza¢do dos
servigos hospitalares e tecnologias médicas (BRASIL, 2005, 2008).

Nos tltimos anos, algumas propostas e programas, coordenados por organizacdes nao
governamentais, servicos especializados e alguns Orgdos governamentais buscaram
desenvolver acdes para capacitar as equipes de saide com o objetivo de ampliar a
sensibilizacdo do sistema de saide para o diagndstico precoce do cincer na crianga e
adolescente, identificando o diagndstico tardio como um dos fatores que contribuem para
resultados insatisfatérios no tratamento do cancer nesse grupo de pessoas. O desenvolvimento
dessas propostas deu maior visibilidade aos problemas de oferta de saide e a necessidade de
articulacdo da rede de assisténcia a oncologia pedidtrica, com a constatacdo de que s6 o
diagndstico ndo € suficiente se ndo for garantido o acesso aos centros especializados de
tratamento (INCA, 2011).

Como resposta a essa demanda, em julho de 2008, o INCA formou um Foérum
Permanente de Atengdo Integral a Crianca e Adolescente com Céncer, visando a integracao
dos servicos de saude governamentais e entidades médicas e cientificas (INCA, 2011). Esse
Férum permite a formulagdo de projetos-pilotos em que a principal estratégia seja a
capacitacdo de profissionais da atencdo bésica para melhorar o indice do diagndstico precoce

do cancer infantil (INCA, 2008, 2011).
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O cancer que acomete a crianca e o adolescente € considerado raro, quando
comparados aos tumores que acometem os adultos. Cerca de 1% a 3% de todos os tumores
malignos ocorrem em criangas (REIS; SANTOS, 2011). Em todo o mundo o tumor peditrico
mais comum € a leucemia, seguido por tumor no SNC e pelos linfomas. (REIS, SANTOS,
2011). No Brasil, utilizando o Registro de Cancer em Base Populacional (RCBP), observou-se
que as Leucemias (29%) € o tipo de tumor mais frequente que acomete criangas, seguido por
Linfomas (15,5%) e por tumor no SNC (13,4%). Nas Leucemias, a maior incidéncia ocorreu
na faixa etdria de 1 a 4 anos, percentual de 31,6%. Os Linfomas ocorrem com maior
frequéncia em adolescentes na idade de 15 a 18 anos, 35,6% e para os tumores do SNC as
faixas etdrias de 1-4, 5-9 e 10-14 apresentam percentual semelhante de 26% (INCA, 2008;
REIS; SANTOS, 2011).

O cancer infantil deve ser estudado separado dos adultos, pois apresenta diferengas nos
locais primdrios, diferentes origens histologicas e diferentes comportamentos clinicos.
Geralmente apresentam menores periodos de laténcia, crescem mais rapidamente e respondem
melhor ao tratamento, sendo considerados de bom progndstico. Além disso, ainda ndo foi
estabelecida a associacdo entre o cancer infantil e os fatores de risco (REIS; SANTOS, 2011).

Para conhecer a epidemiologia do cancer em uma populag¢io é necessario conhecer sua
incidéncia e mortalidade (REIS; SANTOS, 2011). O principal componente na vigilancia
epidemioldgica do cancer € representado pelo acompanhamento continuo e sistematico de
coleta de dados da incidéncia da doenca em cada regido. Essa atividade € realizada pelo
RCBP. No Brasil existem atualmente 30 RCBP implantadas ou em fase de implantagao,
desses, 20 contém informacgdes consolidadas (no minimo um ano de informagdes sobre casos
novos). As informacdes de incidéncia obedecem a estrutura de cada RCBP. Atualmente, o
periodo de informacgdo disponivel varia entre 1990 e 2005, sendo que cada RCBP encontra-se
em um periodo diferente (INCA, 2008; REIS, SANTOS, 2011).

Diante desse cendrio, faz-se necessario que um cuidador se disponibilize em assumir a
nova rotina de cuidados que advém com a descoberta da doenca, devido 4 idade e
dependéncia da crianca, em muitos casos esse cuidador principal é o proprio familiar da

crianca que atende as novas demandas de cuidado que ela necessita.

2.2 O Cuidador Familiar da Crianga com Cancer

Receber o diagndstico de cancer na crianca ocasiona mudangas em toda a familia, a

crianca necessita de atencao especial devido sua condicao clinica sendo importante 4 presenca
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de um cuidador familiar para desenvolver essa nova rotina de cuidados essenciais para a
manutencdo da satde da crianca (MOTTA, 2002).

A doenca da crianga € um fator desorganizador, que provoca ruptura no seu processo
de crescimento e desenvolvimento, bem como, ocasiona ansiedade e desorganizacdo na
percepcio, compreensdo e emoc¢do da crianga, e dependendo da fase e da gravidade, tais
manifestacoes se intensificam (MOTTA, 2002).

Ao conhecer o diagnéstico do filho, a familia sofre um abalo na sua estrutura
emocional, sente-se insegura e aterrorizada ocorrendo um aumento do estresse em todos os
seus integrantes (MOTTA, 2002). Quando se trata de uma doenca como o cancer, o
diagnéstico exerce um impacto profundo na vida da crianca e da familia, obrigando-os a lidar
com inimeros desafios. Apesar da evolucdo tecnoldgica e do tratamento, o diagndstico de
cancer provoca uma sucessao desenfreada de mudangas em toda a familia (ANGELO, 2010).
O modo de enfrentar esta situacdo depende de varios fatores: o estdgio da vida familiar, as
implicacdes que o impacto da doenga causa e como ela se organiza durante a doenca
(RIBEIRO, 2002).

O diagnéstico de neoplasia na infancia desencadeia uma série de desafios para o
paciente e o cuidador familiar. E preciso administrar as respostas emocionais da crianca e de
seu irmdo, conter suas proprias emogdes, estabelecer uma comunicagdo satisfatéria com o
contexto médico-hospitalar, adaptar rotinas sociais, ocupacionais e familiares, lidar com as
ameacas de recaidas, internacdes, terapéutica antineipldsica agressiva, afastamento das
atividades sociais e escolares, medos e expectativas. Ainda é necessario zelar pelo bem estar
da crianga, estando atento a medicacdo, intercorréncias, efeitos colaterais, estabelecer
cuidados, acompanhar em consultas e exames, entre outras demandas administradas pelos
cuidadores (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2009). Muitas vezes o cuidador/familia sente-
se impotente para satisfazer a necessidade relacionada aos cuidados de satde da criancga
(SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011).

Quando um integrante da familia fica doente, todos os outros sdo atingidos,
ocasionando uma tensdo, estresse e fadiga dentro do contexto, principalmente entre os
responsaveis pelo cuidado (DUARTE; ZANINE; NEDEL, 2012). Para os irmaos da crianga,
as alteracOes familiares podem provocar diminuicdo do rendimento escolar, sofrimento pela
separacdo (durante internacdes), desajuste psicossocial, sentimentos de rejei¢do, ciimes,
raiva, medo, preocupacdo, ansiedade, isolamento. Por outro lado, o irmdo pode envolver-se no
cuidado, colaborando com a manutencdo doméstica e fornecendo suporte emocional aos pais

e, ate mesmo ao irmao (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2012).
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Para os pais da crianga, as alteragdes incluem medo de recaida, ansiedade,
administracdo de informagdes recebidas, cuidado com filhos sauddveis, prejuizos no sono,
trabalho, lazer, vida sexual, cuidados com efeitos colaterais, e intercorréncias que
prejudiquem a vida da familia. Além de acompanhar o processo doloroso do filho, os pais
precisam lidar com as novas exigéncias advindas do tratamento (KOHLSDORF; COSTA
JUNIOR, 2012; RUBIRA et al, 2012). O tratamento do cancer muitas vezes exige que um dos
cuidadores deixe o emprego para se dedicar ao filho e as novas demandas. Pais e maes se
deparam com demandas diferentes: as maes geralmente assumem o papel de cuidador
costumando apresentar episddios de ansiedade mais frequentes do que os pais, e os pais
assumem o papel de provedor financeiro, tendendo a se afastar emocionalmente
(KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2012; RUBIRA et al, 2012). Cuidar de uma crianga com
cancer gera sobrecarga de trabalho e diminuicdo da qualidade de vida do cuidador (RUBIRA
et al, 2012)

Na rotina didria, a familia continua com suas responsabilidades anteriores acrescidas
as novas demandas de cuidado com a crianga (SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011). O medo, a
depressdo e a culpa estdo presentes na vida dos pais, fazendo-os se sentirem incapazes diante
da doenca. Esses sentimentos estdo relacionados a preocupagdo com a vida futura do filho no
que se refere ao tratamento (DUARTE; ZANINE; NEDEL, 2012).

Ainda conviver com a possibilidade de morte produz inseguranga e dor. A raiva € um
sentimento comum, provocando sentimentos distintos: controle ou afastamento do doente. As
familias que compreendem o significado do processo existencial que estdo vivendo passam a
assumir a doenca do filho, adotando atitudes para enfrentar a situacdo. Ao engajarem-se no
processo de cura, assumem o compromisso com o ser doente, lutando de todas as maneiras
para a manutencdo de sua existéncia (MOTTA, 2002).

A vida da familia € radicalmente modificada com a doenca do filho. As reagdes com o
outro e com o mundo sdo abaladas, exigindo readaptacdo da familia frente as limitagcdes
impostas pela doengca (MOTTA, 2002). A familia estreita os lacos nos momentos dificeis,
como os de risco a integridade da crianca. Assim, € estabelecido apoio que transpde os muros
domiciliares, se expandido para a comunidade (SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011).

A desestruturacdo na familia desencadeia-se pela luta na manutencdo da satde do
filho, o que gera conflitos, desencontros e muitas vezes rupturas entre o casal, sendo
necessdrio se adaptar a nova rotina (DUARTE; ZANINE; NEDEL, 2012). O tratamento
acarreta prejuizos financeiros, por gastos em transportes, alimenta¢do, acomodagdo e ate

tarifas telefonicas. Os meses iniciais de tratamento apresentam maiores demandas aos pais,



24

pela nova rotina. No entanto, a rotina da familia tende a se normalizar, com as novas
reorganizacdes, até o final do primeiro ano de tratamento (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR,
2012).

O conhecimento sobre a doenga € importante para os pais, pois os sentimentos de
inseguranca e culpa podem ser minimizados com o esclarecimento das dividas advindas apos
o diagnéstico. Sendo assim, € necessdrio esclarecer e dar informagdes completas aos pais,
pois possuem muitas didvidas que funcionam como barreira para entender o tratamento.
(DUARTE; ZANINE; NEDEL, 2012).

Cuidar de uma crianga com cancer nem sempre é desempenhado apenas pelo pai e/ou
pela mae, outras pessoas, membros ou ndo da familia auxiliam nesse cuidado, em muitos
casos assumindo a fun¢@o de cuidador principal da crianca com cancer. Ao realizar a revisao
bibliogrifica foi possivel analisar que os estudos abordam como cuidadores familiares
somente o pai e a mie, havendo uma deficiéncia de estudos sobre outros cuidadores (tios,
avés, ou outras pessoas sem lagos sanguineos que cuidam da crianca no domicilio). Apesar
dessa lacuna, permanece e ideia inicial de estudar os cuidadores familiares, independente de
seu grau parentesco com a crianga doente.

O diagnéstico da crianca com cancer provoca muitas adaptagdes na rotina da familia.
Ocasiona uma mudanga nos papeis familiares, onde um dos membros se torna o cuidador
principal assumindo todos os cuidados com a crianga; mudancas econdmicas, um dos
familiares deixa de trabalhar em casa para se dedicar aos cuidados domiciliares e durantes as
internagdes também; e mudangas sociais, a condi¢@o clinica da crianga requer mais atengao,
sendo assim, os cuidadores deixam de estar na companhia de amigos e/ou familia para se

dedicar aos cuidados com ela.

2.3 Cotidiano da Familia que tem Cancer — O Estado da Arte

O estado da arte constitui-se uma parte muito importante do trabalho cientifico, pois
referencia, ou mapeia tudo o que se tem descoberto sobre o assunto de interesse de pesquisa.
Possui um carater bibliografico que auxilia na melhoria ou produ¢do de novos conceitos e
paradigmas (MARQUES, 2004). Trata-se de uma atividade critica e reflexiva, sendo
necessdrio refletir e relacionar com a temdtica desenvolvida, sem interagir com o autor,
apresentando um novo contexto com forca argumentativa e conclusdes adquiridas pela

reflexao (FERREIRA, 2002).
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Assim, este estudo teve como objetivo identificar as produgdes cientificas acerca do
cotidiano da familia de crianca com céncer para descrever o que se ha produzido sobre o
assunto. Sendo assim, foi elaborada a questdo: “Qual a producdo cientifica acerca do
cotidiano da familia de crian¢a com cancer?” A busca ocorreu em abril de 2014 nas bases de
dados LILACS e BDENF utilizando os descritores ( (“CANCER”) or “NEOPLASIA”) or *
TUMOR?” [Descritor de assunto] and (“crianga’) [Descritor de assunto] and ( (“FAMILIA”)
or “PAIS”) or “ CUIDADORES FAMILIARES”) [Descritor de assunto], vale salientar que as
palavras “CANCER” ¢ “TUMOR” sao sindonimos de “NEOPLASIA”.

Para selecionar os artigos, os critérios de inclusdo foram: artigos de pesquisa;
disponiveis completos, online e gratuitos; que aborde a temdtica de estudo; idiomas
portugués, ou inglés, ou espanhol; e como critérios de exclusdo: materiais ministeriais, teses e
capitulos de livros; artigos de revisdo de literatura. Foram identificadas 60 producdes, 44 no
LILACS e 16 na BEDENF, sendo 05 (cinco) disponiveis na integra (Figura 1).

Para coletar os dados das produgdes selecionadas foi criado um instrumento pela
prépria autora do trabalho, contendo os seguintes dados: Referéncia, objetivo, pais, ano,

metodologia, principais resultados e conclusoes (Apéndice A).



26

Utilizando os descritores: { { “CANCER™) or
“NEOQPLASIA™) or “TUMOE" [Descritos de
asswrto] and {“crianga™) [Descritor de assunto]
estudos nas bases de and ( { “FAMILIA™) or "PAIST)or ©
dados LILACS E CUIDADORES FAMILIARES™ [Descritor de
EDENF E.SS'L'II'.IID]

(OBS: As palavras CANCER « TUMOE =30
zindnimos de NEQOPLASIA sendo ezza o
descritor principal)

Buzca eletrénica dos

Idemtificado 60 .
produgdes (44 no Becorte de repeticdo (16
LILACS e 16 na excluidos) e tipo de
EDENF) publicacio (2 excluidos)
¥ .
- Becorte tematico (33
44 produgbes excluidos)
¥ .
Becorte de artigos
15 produgdes indisponiveis na integra (4
excluidos)
03 artigozna
integra

Figura 1: Representacdo esquemdtica da selecio de artigos com o tema o cotidiano da familia
de criangas com cancer, de acordo com os critérios de exclusdo e inclusdo, nas bases de dados
LILACS e BDENF, Chapec6 — SC /2014

Apé6s a leitura dos artigos selecionados, e da aplicacio da questdo de pesquisa,
constataram-se trés categorias: aspectos familiares; aspectos sociais; € aspectos econdmicos.
Quanto aos aspectos familiares, durante a andlise da producdo cientifica, foi possivel
evidenciar alguns fatores que interferem no cotidiano da familia da crianga com cancer. Esses
fatores sdo: aumento da atencdo ao filho doente; alteracdo conjugal; e aumento do estresse
familiar.

O aumento da atencdo ao filho doente se ocasiona devido 4 maior dependéncia do
mesmo, para questdes simples, como os habitos didrios de higiene (KOHLSDORF; COSTA
JUNIOR, 2010, 2011). A fragilizacdo, a idade e o sofrimento que a doenga provoca, torna a
crianca mais dependente (BECK; LOPES, 2007). A vida da familia se volta a um cenario que
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envolve s6 o filho doente e suas necessidades, partilhando seus sofrimentos e lutas
vivenciadas (QUINTANA et al, 2011).

A mae, que geralmente assume o papel de cuidadora, desenvolve uma completa
dedicacdo ao filho, envolvendo estremo zelo e protecdo. A doenca gera uma sensacdo de
impoténcia que a mae tenta compensar através do cuidado ao extremo (QUINTANA et al,
2011).

O familiar ao se tornar cuidador, tem sua vida afetada em varios dmbitos, um desses
ambitos sdo as alteragdes conjugais (BECK; LOPES, 2007). As implicagdes em relacdo as
mudancas na rotina do casal incluem conflitos matrimoniais e consequéncias para o
relacionamento sexual do casal. O cuidador principal espera compreensdo do outro, em sua
posicdo de dedicacdo total ao filho. Assim, inicia um processo de desestruturacdo da familia,
pelo desequilibrio conjugal através do rompimento dos lacos afetivos entre o casal a fim de se
dedicarem exclusivamente ao filho (QUINTANA et al, 2011). O pai, que se torna o provedor
financeiro, tende a se afastar emocionalmente, causando um distanciamento € um sentimento
de abandono e desamparo na mae (QUINTANA et al, 2011).

Apesar das modificacdes nos papeis, ainda que promovam desavengas, elas podem
provocar novos padrdes de comportamento, sendo que a recuperacdo do filho doente é
primordial para todos. Sendo assim, a doenga pode ser um evento de reconciliagdo e unido
entre a familia (QUINTANA et al, 2011).

Os pais, como atores principais do cuidado da crianga, sdo os mais afetados com o
diagnéstico de uma doenga cronica. Podendo exibir sintomas fisicos e emocionais como perda
do controle, da autoestima, depressao, ansiedade, aumento do estresse, além de apresentarem
maiores riscos de desenvolverem problemas mentais (ALVES; GUIRARDELLO;
KURASHIMA, 2013). Essas alteracdes podem estar relacionadas com o nivel de
compreensdo dos pais quanto ao tratamento (ALVES; GUIRARDELLO; KURASHIMA,
2013).

O maior nivel de estresse esta entre os pais mais jovens, sugerindo que a inexperiéncia
com os papeis parentais, aumentem os niveis de estresse e ansiedade, frente a doenca cronica
de uma crianca. Quanto a idade das criancas, o maior nivel de estresse esta relacionado a pais
de criancas menores, devido a maior dependéncia dessas em relacdo as atividades de
autocuidado. E, quanto ao tempo de diagndstico, os pais com menos tempo de diagndstico
apresentam elevada taxa de estresse, se comparados a pais com maior tempo de diagndstico

(ALVES; GUIRARDELLO; KURASHIMA, 2013).
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De acordo com Alves, Guirardello, Kurashima (2013), as causas do aumento de
estresse entre os pais estdo relacionados as rotinas médicas, o medo da morte e de sequelas,
apds a cura completa, e o cuidado da crianga, que afetam diretamente o bem estar dos pais.
Segundo os autores, o sofrimento dos pais com a crianga também € um fator desencadeante
para o aumento do estresse. As altas taxas de estresse esta relacionado, também, com a
deficiéncia no planejamento da assisténcia e participacdo nas decisdes sobre os cuidados.
Contribuem também para o aumento do estresse dos pais as alteracdes financeiras, 0 aumento
das tarefas e as mudangas na rotina/dindmica familiar (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR,
2010, 2011; BECK; LOPES, 2007).

Alguns pais se sentem mais seguros quando auxiliam o filho no cuidado. Sendo assim,
€ necessdrio que a equipe de satde consiga estabelecer uma relacdo de confianga com os pais,
estando presente a comunicacdo entre ambos, para que oS pais se sintam seguros em deixar
seus filhos nas maos dos profissionais (ALVES; GUIRARDELLO; KURASHIMA, 2013).

As atividades do cotidiano da familia sdo reestruturadas, havendo mudangas no ambito
social, hd um cendrio que envolva completa dedicacdo ao filho doente (QUINTANA et al,
2011). Para poder se dedicar ao filho os pais afastam-se da sociedade e até mesmo da familia.
(KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2010; QUINTANA et al 2011). As atividades de cuidar
impedem o cuidado pessoal e o lazer. Para os pais aceitar o lazer sem sentir culpa &
inaceitdvel, pois estdo renunciando o cuidado com o filho para satisfazer uma vontade prépria
(BECK; LOPES, 2007).

Esse distanciamento da sociedade/familia também estd relacionado 4
responsabilizacdo materna de forma acentuada e da extrema dependéncia do filho
(QUINTANA et al, 2011; BECK; LOPES, 2007). A made ndo consegue delegar as fungdes a
outras pessoas, tendo a crenga de que ninguém esta a sua altura para proteger seu filho. Nessa
perspectiva, acaba gerando uma sobrecarga para si mesma, causando condi¢Oes deletérias de
qualidade de vida e também nas atividades de sono e lazer (QUINTANA et al, 2011). Assim,
a mae tende a se afastar de tudo para ter maior tempo para cuidar de seu filho (QUINTANA et
al, 2011).

Além desses fatores mencionados acima, o diagnostico de cancer, em muitas familias,
obriga o cuidador a abandonar o seu vinculo empregaticio por ndo conseguir conciliar o
trabalho as novas rotinas que surgem com o tratamento, comprometendo a renda familiar
(ALVES; GUIRARDELLO; KURASHIMA, 2013). As alteracdes na rotina profissional dos
cuidadores e os aumentos dos gastos com o tratamento (transportes, alojamentos, alimentos,

medicamentos) causam a necessidade de adaptacdes financeira. A demissdo ou afastamento
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do emprego, somados a diminui¢do do horério do trabalho e auséncia de beneficio financeiro
constituem fatores que prejudicam a qualidade de vida dos pais. (KOHLSDORF; COSTA
JUNIOR, 2010, 2011).

Essa alteracdo constitui uma dificuldade adicional ao tratamento, que, segundo
Kohlsdorf, Costa Junior (2011), poderia ser imediatamente solucionada ou minimizada a
partir da eficiéncia na concessao de beneficios, bolsas ou passes livres para deslocamento.

A realizacdo desse estudo possibilitou compreender que o cotidiano da familia é

afetado nos aspectos familiares, sociais € econdmicos

2.4 Definicao de Conceitos

Para melhor elucidac¢do dos termos adotados, estdo citados a seguir alguns conceitos
que serviram como apoio para este estudo: cotidiano, cuidado, cuidado no domicilio, familia,
cuidador familiar, demandas de cuidado, percepgao.

Cotidiano: Nesse estudo, foi utilizado o conceito de cotidiano apresentado por Mazza e
Vasconcelos (2012). Em seu estudo as autoras conceituam o cotidiano como um reflexo das
praticas sociais que transpassa a vida das pessoas. Nao se trata da realidade em si, mas do
movimento de acontecimentos que se efetivam no dia a dia. Ao dar sentido ao mundo, o ser
humano estabelece parametros, descreve atividades e constréi idéias, produzindo
ressignificacdo em sua postura identitdria, isso compde o cotidiano como produto e produtor
de processos sociais (MAZZA; VASCONCELOS, 2012).

Cuidado: Para conceituar cuidado, utilizar-se-a o estudo de Boff (1999), onde o cuidado é
entendido como suporte real da criatividade, da liberdade e da inteligéncia. Nele
identificamos os principios, os valores e as atitudes que fazem da vida um bem viver. Cuidar é
mais que um ato, é uma atitude. Logo, abrange mais que um momento de atencdo, de zelo e
de desvelo. Representa um ato de ocupacdo, preocupacdo, responsabilizacio e de
envolvimento afetivo com o outro. Encontra-se na raiz do ser humano. O autor reconhece o
cuidado como um modo de ser essencial, presente irredutivel a outra realidade anterior. Para
ele ¢ uma dimensdo frontal, origindria, ontolégica, impossivel de ser totalmente desvirtuada.
E um fendmeno que é a base possibilitadora da existéncia humana enquanto humana (BOOF,
1999).

Cuidado Domiciliar: O domicilio € visto como um espaco em que as pessoas portadoras
de doencas cronicas ou outras afec¢des podem viver com boa qualidade de vida e manter a

estabilidade da doenca (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004). Deste modo, o cuidado
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domiciliar constitui uma modalidade de atencdo a sadde substitutiva ou complementar as ja
existentes (cuidado hospitalar). E caracterizado por um conjunto de agdes de promogio de
saude, prevengdo e tratamento de doencas e reabilitacdo prestada no domicilio, com garantia
de continuidade de cuidado e integrado a Redes de Atencdo a Saide (RAS) (BRASIL, 2012).

Familia: é uma unidade dindmica, com uma identidade caracteristica, constituida por
individuos unidos por lacos de sangue, de interesse ou afetividade, que convivem por um
tempo, construindo uma historia de vida (ELSEN, ALTHOFF, MANFRINI, 2001). Os
membros de uma familia possuem, criam e transmitem crencas, valores e conhecimentos,
possuem direitos e responsabilidades e desenvolvem uma estrutura e organizacdo que lhe é
favordvel. Encontra-se inserida em um contexto fisico, social, cultura e politico,
estabelecendo objetivos de vida e interagindo entre si € com outras pessoas em diferentes
niveis de organizacdo (ELSEN, ALTHOFF, MANFRINI, 2001).

Para Elsen (1984 apud ELSEN, 2002) a familia € um sistema de saide para seus
membros, € um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e préticas que guiam as acoes da
familia na promocdo da sadde, na prevencdo e no tratamento da doenga de seus membros.
Inclui um processo de cuidar, onde a familia supervisiona o estado de saide de seus membros,
toma decisdes quanto ao tratamento, acompanha e avalia a recuperacdo da saide e pede
auxilio aos profissionais. Cabe a familia a unidade de cuidado de seus membros,
desenvolvendo o papel de cuidador familiar em situacdes de saide e doencga, especialmente
quando esse membro for a crianga, que € um ser mais dependente da atencdo dos pais.

Cuidador Familiar: trata-se da pessoa que traz para si a incumbéncia de realizar as
tarefas para o doente lesado ao qual ele ndo tem possibilidade de realizar. Revela-se o ator
social principal na dindmica dos cuidados pessoais necessdrios as atividades de vida didria
(KARSCH, 2003). O cuidador familiar se dispde a favor das necessidades de cuidados do
enfermo, muitas vezes expondo-se a riscos de comprometimento de sua propria saide em
beneficio do doente. Nem sempre um cuidador familiar € a pessoa que possui lagos
consanguineos, mas sim vinculos emocionais (BICALHO; LACERDA; CATAFESTA,
2008).

Demanda de Cuidado: demanda pode ser entendida como a quantidade do bem ou
servigo que as pessoas desejam consumir em um determinado periodo de tempo, dadas as suas
restricdes or¢camentarias (IUNES, 1995). Sendo assim, demanda de cuidado € a quantidade de
atencdo que o individuo vai precisar por um determinado periodo de tempo. A demanda por
cuidado na saude € irregular e imprevisivel. Isto €, a maioria das pessoas ndo sabem quando e

com que intensidade vao precisar de tais servicos (IUNES, 1995).
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Percepcao: de acordo com os DeCS — Descritores em Ciéncia da Satde, percepcdo é
processo pelo qual a natureza e o significado dos estimulos provocados pelos sentidos sdo

interpretados e reconhecidos (BVS, 2014).



3 PERCURSO METODOLOGICO
3.1 Tipo de Estudo

Para atingir o objetivo de pesquisa proposto foi empregada a abordagem qualitativa de
natureza descritiva exploratorio.

A abordagem qualitativa € utilizada para compreender um problema de pesquisa na
perspectiva dos sujeitos que o vivenciam, ou seja, parte de seu cotidiano, sua satisfacdo,
desapontamentos, surpresas e outras emoc¢oes, sentimentos e desejos, atentando para o contexto
em que ocorre o evento (LEOPARDI, 2001).

As pesquisas descritivas t€ém como objetivo primordial a descri¢do das caracteristicas de
determinada populacdo ou fendmeno, ou de estabelecer uma relagdao entre varidveis. Uma de
suas caracteristicas estd na utilizacdo de técnicas padronizadas de coleta de dados, tais como um
questiondrio e a observacgao sistémica (GIL, 2008).

As pesquisas exploratorias tém como finalidade desenvolver, esclarecer ou modificar
conceitos e idéias, tendo em vista a formulacdo de problemas mais precisos. Envolvem
levantamento de dados bibliograficos e documental, entrevistas ndo padronizadas e estudo de
casos (GIL, 2008). Tem o objetivo de formar visdo geral, do tipo aproximativo, de determinado

fend6meno (GIL, 2008).
3.2 Cenario de Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de Chapecé - SC. Chapecé estd localizado no
oeste do estado de Santa Catariana (SC), exercendo a fun¢do de Capital do Oeste Catarinense e
pélo de uma regiio com mais de 200 municipios e de mais de 1 milhdo de habitantes. E
considerada a capital brasileira das agroindustrias e de turismo de negdcios, sendo uma cidade
totalmente planejada (IBGE, 2014). Segundo dados do IBGE, em 2010 a populagdo total era de
183.530 habitantes, sendo que a estimativa populacional para 2013, de acordo com a mesma
fonte, seria de 198.188 habitantes, possuindo um total de 626.060 km? e um dos IDH mais
elevados do pais (IBGE, 2014).

O municipio de Chapecd cumpre com a fungdo de municipio polo da regido oeste e
extremo-oeste de Santa Catariana, sendo uma referéncia em prestacao de servicos e formagao de
profissionais da saude. O fortalecimento do SUS no municipio de Chapecé vem sendo

desenvolvido a partir da organizacdo da rede de aten¢do bdsica através da concep¢do de
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estratégia de saude da familia, cujas ag¢des visam o fortalecimento do SUS priorizando a
prevengio as doencas e a promogio 2 satide (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE
CHAPECO, 2013).

Chapecdé conta com 26 Centros de Satde, duas Unidades de Pronto Atendimento e trés
Centros de Atencdo Psicossocial; Centro de Referéncia de Especialidades, Centro de
Especialidades Odontolégicas, Clinica de Satide da Mulher, Hospital Dia/CTA e um Centro de
Referéncia Regional da Sadde do Trabalhador-Cerest; Laboratério de Andlises Clinicas e
Ambientais, Servico Municipal de Diagndstico por Imagem, Ambulatério do Idoso,
Ambulatério de Lesdes da Pele, Servico Municipal de Atencdo a Satde do Trabalhador e 08
farmécias descentralizadas. Na perspectiva intersetorial: Centros de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS). Dois hospitais atuam no municipio, atendendo usudrios do SUS de toda a regido
oeste de Santa Catarina: o Hospital da Crianca e o Hospital Regional do Oeste, sendo este
referéncia municipal para o cincer adulto, criangas com cancer realizam o tratamento em
Florianépolis - SC. O municipio conta ainda com servigos de terceiros como a Rede Feminina
de Combate ao Cancer, o Centro de Recuperagdo de dependentes de substancias psicoativas e o
Grupo de Apoio ao Portador de AIDS (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE
CHAPECO, 2013).

De acordo com o Relatério de Gestdo de Saide (SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DE CHAPECO, 2013), no ano de 2013 houve uma (1) morte por neoplasias em
criangas de zero a nove anos de idade, nesse mesmo ano a morbidade por neoplasias foi de 36
casos nessa faixa etdria. Segundo dados da Secretaria Municipal de Saide, o municipio conta
hoje com aproximadamente 15 criangas, de zero a nove anos, diagnosticadas com céancer, em

tratamento e em cuidado domiciliar.

33 Sujeitos de Pesquisa

Os sujeitos de pesquisa se constituiram de cinco cuidadores familiares de crianga com
cancer que residem na cidade de Chapeco - SC. Devido as dimensdes €ticas da pesquisa, para ter
acesso a esses sujeitos foi, primeiramente, apresentado uma copia deste estudo para a Secretaria
de Satide do municipio, a fim de obter autorizagdo da mesma. Em seguida, foi solicitado a esta
uma relacdo das familias que possuiam criangas em tratamento oncoldgico estando sob cuidados
no domicilio. A partir disto, foi entrado em contato com as unidades de satide onde estas
familias estdo cadastradas a fim de realizar uma aproximacdo com estas e convidd-las a

participar do estudo.
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Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: ser cuidador familiar de crianga(s) com
cancer na idade de 0 a 9 anos que residissem em Chapecd — SC. Foram excluidos deste estudo os
cuidadores familiares que, no periodo da coleta de dados estavam acompanhando a criangca em
internacdo hospitalar.

A escolha da familia onde seria iniciada a pesquisa foi realizada de forma aleatdria.
Ressalta-se que o nimero de entrevistas ndo estava predeterminado, pois elas cessariam quando
houvesse saturacido dos dados, ou seja, as informagdes expressas nas entrevistas comecaram a se
repetir (BARDIN, 2009). Com base nessa premissa, as informag¢des comecaram a se repetir na

quinta entrevista.

3.4  Etapa de Campo

A etapa de campo foi desenvolvida concomitantemente a etapa de andlise de dados.

Para garantir o sigilo dos participantes no estudo a pesquisadora optou por codifica-los
com nomes fantasias, para isso optou-se em usar nomes dos planetas no sistema solar. O sistema
solar € um conjunto de planetas, planetas andes, asteroides e demais corpos celestes que orbitam
ao redor do sol. O sol constitui a Unica estrela desse sistema (PENA, 2014). Por esse motivo, a
pesquisadora usou a conotacdo de que o sol simbolizava a crianca, e os planetas simbolizavam
os cuidadores familiares. A crianga, sendo o sol, faz com que os cuidadores familiares girem ao
seu entorno, focando toda, ou maior parte da atencio para ela. A demanda de cuidado para com
a crianca permite que essa analogia seja utilizada, uma vez que, apds o diagndstico da doenca, a
familia passa por transformagdes e readaptacdes para manter a saide da crianga, sendo assim,
muitos cuidadores familiares esquecem-se do mundo passando a viver apenas para o ser doente.
Para isso, foram utilizados os cinco planetas mais préximos do sistema solar: Mercurio, Vénus,
Terra, Marte e Jupiter. Assim, os cuidadores familiares serdo codificados por esses planetas.

Mercirio € o planeta mais denso do Sistema Solar, sendo constituido por ferro, parte
liquida e parte solida (FREITAS, 2014). Por esse motivo, a pesquisadora utilizou para
caracterizar o cuidador familiar nimero 02. Esse cuidador apresentou-se, inicialmente, mais
resistente em suas respostas, apos uma longa conversa inicial de apresentacdo do trabalho, a
expressao de desconfianca foi dando lugar 4 confianga por parte do participante.

Vénus € considerado o astro mais reluzente do Sistema Solar, sendo popularmente
conhecido como “Estrela Dalva” (FREITAS, 2014). Essa caracteristica de “reluzir” encontrou-

se bem marcante no cuidador familiar numero 03, por esse motivo ele recebera esse codigo.
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O planeta Terra apresenta muitas conjunturas favordveis para a formagao de vida nele
(SILVA, 2014). Transformado a frase favordveis para a formacdo de vida para a facilidade em
aceitacdo na pesquisa, a pesquisadora codificou o cuidador familiar numero 01 como Terra, por
ter sido a primeira participante e por ter aceitado espontaneamente participar do estudo.

Na superficie de Marte estd presente a maior montanha do Sistema Solar (FREITAS,
2014) por esse motivo a pesquisadora decidiu atribuir essa caracteristica ao cuidador familiar 05.
Esse cuidador, durante a entrevista apresentou-se inabalavel, porém, apds ‘“‘contornar a
montanha” a pesquisadora encontrou uma pessoa totalmente emotiva, se limitando a poucas
palavras, mas demonstrando sentimentos genuinos em suas respostas. A montanha era utilizada
como uma maneira de ndo demonstrar os seus reais sentimentos.

Japiter destaca-se pelo tamanho, sendo considerado o maior de todos os planetas do
sistema. E o quarto corpo celeste mais brilhante do Sistema Solar, ficando atrs apenas sol, lua e
Vénus (FREITAS, 2014). A pesquisadora transformou essa magnitude de tamanho fisico em
amor, atribuindo ao cuidador familiar 04. Com isso a pesquisadora ndo quer insinuar que os
outros cuidadores apresentaram “menos’ ou “mais” amor pela crianga, mas alguns cuidadores se
demonstraram mais resistentes em demonstrar seus sentimentos, o cuidador familiar 05, desde o

inicio da entrevista demonstrou com palavras e acdes seu amor incondicional pela criancga.

3.4.1 Aproximacao com o Cendrio de Pesquisa

Para a obtencdo dos dados, os cendrios de pesquisa do estudo foram as residéncias das
familias e/ou a Unidade Bésica de Saide (UBS) a qual sdo cadastradas. Entende-se que a
residéncia das familias é um local apropriado para a obtencdo dos dados por garantir maior
privacidade aos cuidadores familiares, o que possibilita um desfecho satisfatorio da entrevista.

Caso os cuidadores familiares optassem para que nao fossem realizadas as entrevistas
em suas residéncias, seria entdo proposto que a mesma ocorresse na UBS em que sdo
cadastradas. Essa medida ndo foi necessdria, uma vez que todos aceitaram realizar as entrevistas
em seu domicilio.

Primeiramente, foi realizada uma visita ao Centro de Satde da Familia (CSF) de
referéncia da familia cuidadora, onde foi exposto o projeto, para que a equipe estivesse ciente do
mesmo, solicitando que o primeiro contato fosse feito por meio dos Agentes Comunitarios de
Satde — ACS, em uma de suas visitas domiciliares.

A aproximacao com o cendrio de pesquisa se deu por meio do acompanhamento de uma

visita domiciliar com as ACS aos familiares cuidadores de crianga com cancer. Neste primeiro
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momento, foi solicitado um contato telefénico e, de posse desse, a pesquisadora entrou em
contato posteriormente para agendamento do segundo encontro. Neste segundo encontro, foi
realizado o convite para participar da pesquisa, exposto o objetivo do estudo e mediante
aceitacio da participacio e assinatura do TCLE, foi iniciada a producio de dados. E importante
salientar que, alguns cuidadores familiares preferiram realizar a entrevista ainda no primeiro

encontro.

3.4.2 Produciao de Dados

Para a producdo de dados foi utilizado um roteiro de caracterizagdo do cuidador
familiar e a crianga diagnosticada com cancer (Apéndice B). A entrevista foi realizada a partir
de um roteiro de entrevista com questdes abertas (BARDIN, 2009) (Apéndice C). Segundo Gil
(2008), entrevista ¢ uma técnica onde o investigador se apresenta frente ao investigado e lhe
formula perguntas, com o objetivo de obten¢do dos dados que interessa a investigacdo. De
acordo com 0 mesmo autor, as questdes abertas permitem ao respondente oferecer suas proprias
respostas, possibilitando ampla liberdade de resposta.

A entrevista ocorreu no domicilio do familiar. Antes de iniciar, foi solicitada a
permissao para a gravacdo dos dados do encontro mediante o termo de permissdo para uso de
imagens, filmagens e gravagdes (Apéndice F). Encontrar o domicilio dos cuidadores familiares
constituiu uma atividade dificil, uma vez que em alguns locais as residéncias se encontravam
distantes da UBS, de dificil acesso, ou os familiares cuidadores haviam feito mudanca de casa,
tendo que procurar o novo endereco, ou pertenciam 4 micro areas que nao tinha ACS, eram
descobertas. Nesses casos, outras ACS que conheciam o local se dispuseram a me acompanhar,
havendo a necessidade de procurar a casa correta do cuidador familiar e da crianga.

Em todas as residéncias, fui bem recepcionada, em alguns momentos foi possivel
observar o contentamento dos cuidadores familiares em poder dividir com alguém o que
passaram desde a descoberta da doenga da crianca até o0 momento.

A entrevista ocorreu de maneira individualizada com o cuidador familiar, sendo
gravada em aparelho de gravacdo digital e apds, transcrita. Esses dados estdo armazenados em
CDs e ficardo em posse da pesquisadora responsdvel, no nome da Professora Mestre Tassiana
Potrich, por um periodo de cinco anos, apds esse prazo os dados serdo incinerados.

Para finalizar a entrevista, agradeceu-se a disponibilidade do cuidador familiar em

participar do estudo.
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3.5 Analise de Dados

A finalidade da andlise de dados € organizar, fornecer estrutura e extrair significado
aos dados pesquisados. A tarefa de andlise de dados € desafiadora ao pesquisador por trés
motivos: primeiro por ndo existir regra sistemdtica para a andlise e apresentacdo dos dados
qualitativos, o que dificulta a apresentacdo dos resultados; segundo motivo é a quantidade de
trabalho exigido para a transcri¢do das pdginas narrativas e das entrevistas; terceiro motivo € a
reducgdo dos dados para fins de relato (POLIT; BECK, 2011).

Para a andlise de dados desse estudo foi utilizado o método de andlise de contetido de
Bardin (2009). Para a autora, a andlise de conteido € um conjunto de técnicas de andlise das
comunicacdes, qualquer comunicacdo, isto €, qualquer transporte de significagdes de um emissor
para um receptor controlado ou ndo por este, deve ser escrito e decifrado pela andlise de
contetdo, sendo assim, permite uma infinidade de investigagdes.

Bardin (2009) designa o termo andlise de conteido como:

Um conjunto de técnicas de andlise da comunicacdo visando obter, por
procedimentos, sistemdticos e objetivos de descricdo do conteido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou n@o) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepgdo (varidveis inferidas) destas mensagens
(BARDIN, 2009, p. 44).

O enfoque qualitativo da andlise de conteido encontra-se na inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢cdes de producdes, inferéncia essa que recorre a indicadores,
quantitativos ou ndo (BARDIN, 2009). As inferéncias, ou deducdes logicas, podem responder a
dois tipos de problema: o que € que o conduziu a um determinado enunciado? (diz respeito as
causas e antecedentes da mensagem); e quais as consequéncias que um determinado enunciado

vai provavelmente provocar? (refere-se aos possiveis efeitos da mensagem).

3.5.1 Aplicacdo da Analise de Conteudo

Os procedimentos a serem empregados para a andlise de contetido proposto por Bardin

(2009) organizam-se em trés polos: a) pré-analise b) exploracdo do material e ¢) Tratamento dos

resultados, inferéncia e interpretagao.
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3.5.1.1 Pré-anélise

E a fase de organizacio do material a ser analisado, tem o objetivo de tornar
operacionais e sistematizar as idéias iniciais, de maneira a conduzir a um esquema preciso de
desenvolvimento das operagdes sucessivas (BARDIN, 2009). Trata-se da organizacdo do estudo
por meio de quatro etapas: (a) leitura flutuante, que consiste em estabelecer contato com os
documentos a analisar, € o momento em que se comeca a conhecer o texto; (b) escolha dos
documentos a serem submetidos a andlise, demarcacdo do que serd analisado; (c) a formulagao
das hipéteses e dos objetivos. Uma hipdtese é uma afirmacdo provisdria que nos propomos a
investigar (confirmar ou ndo). O objetivo é a finalidade geral a que nos propomos; (d)
referenciacdo dos indices e elaboracdo de indicadores, elaboracdo de indicadores por meio de
recortes de texto nos documentos analisados que fundamentem a interpretagdo final (BARDIN,

2009). Nesta etapa, a pesquisadora realizou-se sucessivas leituras para ter dominio das falas dos

sujeitos, saber o que eles estavam dizendo em suas respostas.

3.5.1.2 Explorag¢do do Material - Codificacao

Uma vez cumprida a pré-analise € realizada a andlise do material. Essa € a etapa mais
longa e fastidiosa, consiste na definicdo da unidade de registro e das unidades de contextos; dos
sistemas de categorias e os de codificacdo. O momento da codificagdo € onde os dados sdo
transformados de forma organizada e agregados em unidades as quais permitem uma descri¢do
das caracteristicas pertinentes do conteido. A codificacdo compreende a escolha da unidade de
registro, a selecdo de regra de contagem e a escolha de categorias (BARDIN, 2009). As
categorizacdes sdo a exclusdo mutua homogeneidade, pertinéncia, objetividade e fidelidade e
produtividade. A categorizacdo € o agrupamento segundo o género comum dos elementos
(unidade de registro) sob um titulo geral (BARDIN, 2009).

A exploracdo do material consiste numa etapa importante, porque vai possibilitar ou
ndo a riqueza das interpretacOes e inferéncias. Esta € a fase da descricdo analitica, a qual diz
respeito ao corpus (qualquer material textual coletado) submetido a um estudo aprofundado,
orientado pelas hipéteses e referenciais tedricos. Dessa forma, a codificacdo, a classificacdo e a
categorizacdo sao basicas nesta fase (BARDIN, 2009). Neste momento, foi realizada a analise
cromética pela pesquisadora, que constituiu em uma caracterizacdo das frases que tinham o

mesmo sentido por cores iguais.
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3.5.1.3 Tratamento dos Resultados, Inferéncia e Interpretacdo

Apoés ser estabelecida as caracteristicas do problema da pesquisa, formulados os
objetivos e escolhidos os documentos, o investigador estd em condi¢cdes de dar uma resposta mais
precisa as perguntas “por que” e “o que” analisar. Sendo assim, essa fase refere-se ao
desmembramento do texto em unidades ou nicleos de sentindo que constituem a comunicacao e
seu posterior reagrupamento em classes ou categorias, tendo em vista a pergunta do estudo, é o
momento da intuicdo, da analise reflexiva e critica (BARDIN, 2009). Essa fase também se
entende pelo tratamento estatistico simples dos resultados, de modo a possibilitar a construcdo de
tabelas que sintetizam as informacgdes, ndo excluindo a interpretacdo qualitativa (BARDIN,
2009). Apods a realizagdo da andlise cromdtica, as falas foram divididas pela pesquisadora de
acordo com a caracteristica apontada, formando categorias. Com a jun¢ao das falas em categorias,

a pesquisadora embasou as categorias baseada em estudos cientificos de outros autores.

3.6  Dimensdo Etica de Pesquisa

Para se assegurar os preceitos éticos, o presente projeto de pesquisa foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal da Fronteira Sul — UFFS, para a
avaliacdo conforme Resolu¢do N° 466 de 12 de Dezembro de 2012 do Conselho Nacional de
Saude, considerando o respeito pela dignidade humana e pela protecdo devida aos participantes
de pesquisa cientifica envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012). O Projeto foi aprovado
segundo o parecer 772.262/14 do Comité de Etica em Pesquisa da UFFS.

Para a unidade, nesse estudo, a Secretaria de Saide de Chapecé — SC, onde ocorreu o
cendrio de pesquisa foi enviado a Declaragdo de Ciéncia e Concordancia das Instituicdes
Envolvidas, conforme Apéndice D, sendo aceita pelo responsavel.

Todos os participantes envolvidos na pesquisa, incluido a institui¢do, assinaram o
TCLE (Apéndice E) em duas vias, uma para o pesquisador e uma para o pesquisado, de acordo
com Apéndice E. Os entrevistados foram convidados a participar da pesquisa de forma
voluntéria, desse modo, ndo receberam nenhum pagamento pela participacdo no estudo. A
atividade de entrevista foi gravada (Apéndice F), no mesmo TCLE estava claro que seria
realizada essa forma de armazenamento de informacdo. O participante pode desistir a qualquer
momento, salientando que a desisténcia no estudo ndo acarretara danos ou prejuizos aos

participantes/entrevistados.
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Quanto aos riscos, por se tratar de um tema complexo e a palavra cancer remeter
muitas vezes a morte, o presente estudo trouxe a possibilidade de alteracdes nas emocdes dos
entrevistados. Esse risco estava evidenciado em alguns questionamentos do roteiro de entrevista,
um exemplo é a questdo seguinte: Como foi receber o diagnéstico de cancer do (a) (nome da
crianga)? Para evitar riscos para aos sujeitos entrevistados, o pesquisador evitou a realiza¢do de
muitas perguntas invasivas, que pudessem remeter a lembrancas ruins/tristes dos participantes,
podendo ser exemplificado com a questdo: Quais as principais atividades de cuidado que vocé
realiza? Do roteiro de entrevista. Caso o entrevistado apresentasse o risco, o entrevistador
suspenderia a entrevista naquele momento, se esta fosse & vontade do entrevistado. Ainda, se
necessario e de vontade do entrevistado, o entrevistador poderia encaminhda-lo para profissionais
especializados que poderiam ofertar apoio psicoldégico. Quanto aos beneficios, espera-se
contribuir para o aprimoramento do conhecimento dos cuidadores familiares e do entrevistador,
e promover agdes de saude que contribuam para a melhoria da assisténcia em saide prestada a
essas criangas, e a futuras criancas diagnosticadas com cancer no municipio e fora regido.
Espera-se ainda, que este estudo possa trazer subsidios que possibilitem aos profissionais da
saude na atencdo bdsica, compreender e auxiliar este cuidador familiar no cotidiano de cuidado

da crianga com cancer.



4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Esta parte do estudo traz os resultados e as discussdes das entrevistas, conforme a andlise
de dados proposta para desenvolvé-la.

Pensando na melhor organizacdo do estudo, a pesquisadora optou em formar dois
capitulos dentro dos resultados: o primeiro contendo a caracteriza¢do dos cuidadores familiares
e da crianca com cancer e o segundo contendo as categorias que surgiram com a andlise das
entrevistas.

Para iniciar a exposi¢ao dos resultados e a discussdo serd apresentada primeiramente uma
caracterizacdo dos cuidadores familiares e das criangas diagnosticadas com cancer, com o intuito

de identificar quem era esse cuidador e quem era essa crianga.

4.1 Conhecendo Os Cuidadores Familiares

O roteiro de caracterizagao do cuidador familiar e da crianca diagnosticada com cancer
(Anexo B) buscou identificar quem era esse cuidador e como ele se apresenta em seu
cotidiano. Assim, o roteiro buscou tragar elementos que caracterizassem o cuidador familiar e
a crianga diagnosticada com cancer.

Quanto ao cuidador familiar, a pesquisadora procurou saber: sexo, idade, escolaridade,
profissdo, religido, grau de parentesco com a crianga, nimero de filhos e idade dos filhos. Ja
para a crianca diagnosticada com céncer, a pesquisadora buscou saber: idade, se frequenta a
escola, diagndstico, tempo de descoberta da doenga, tempo de tratamento, tipo de tratamento,
uso de medicacdo, realiza acompanhamento com algum profissional de saudde, e se possui
alguma outra patologia além do céncer.

Dos 05 sujeitos participantes, todos eram do sexo feminino. A idade variou entre 21 e
41 anos, sendo a média de 30,6 anos. Quanto ao grau de parentesco, 100% dos entrevistados
eram membros da familia, onde 80% se constituiram de maes e 20% avds, como cuidador
principal da crianca.

Também buscou-se caracterizar a condi¢do financeira onde, 60% dos cuidadores
familiares estavam afastados dos seus servicos, desses 20% estava recebendo uma
remuneracao salarial, e 40% era do lar, sem remuneracdo salarial. Questionado ainda quanto a
religido, 60% se dizem catolicos e 40% evangélicos. E quanto a escolaridade dos cuidadores:

40% possuem o ensino fundamental incompleto, 40% possuem o ensino fundamental
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completo e 20% possuem o ensino médio completo. 80% dos cuidadores familiares possuem
outros filhos.

Na caracterizacdo das criangas, a idade variou entre dois € nove anos, sendo a média
4,6 anos; 60% ndo frequentam a escola; 100% realizam acompanhamento com médico
oncologista pediatrico; 80% realizam quimioterapia; 20% realizam radioterapia; 80% ingere
medicamentos no domicilio; e 100% das criangas ndo possuem outras doengas.

No quadro 1 e 2 seguem as informacdes que compde a caracteriza¢do dos sujeitos.



Quadro 1: caracteriza¢do do cuidador familiar
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Cuidador familiar

Cuidador Sexo Idade Escolaridade | Profissao Religiao Parentesco Numero de | Idade dos
Familiar com a crianca | filhos filhos
Terra Feminino | 29 Fundamental | Merendeira | Catdlica Mae 02 09 anos
completo (Afastada) 02 anos (esta
com cancer)
Merctrio Feminino | 21 Médio Negociadora | Catdlica Mae 01 02 anos (esta
completo (Afastada) com cancer)
Vénus Feminino | 28 Fundamental | Artesa Evangélica Mae 02 11 anos
completo (afastada) 07 anos (esta
com cancer)
Jupiter Feminino | 41 Fundamental | Do lar Catdlica Avo 03 21 anos
incompleto 18 anos
14 anos
Marte Feminino | 34 Fundamental | Do lar Evangélica Mae 03 12 anos
incompleto 09 anos (esta
com cancer)
01 ano




Quadro 2: caracterizac¢do da crianga com cancer
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Crianca diagnosticada com cancer

Crianca | Idade | Frequenta | Diagnéstico Tempo de | Tempo de | Tipo de | Usa Acompanhamento | Outras

a escola descoberta | tratamento | tratamento medicamento com profissional | doencas
da doenca do domicilio da saide

Crianga | 02 Nao Retinoblastoma | 04 meses 04 meses Quimioterapia | Antibidtico Meédico Nao

cuidada oncologista

por Terra pediatra

Crianga | 02 Nao Tumor de | 01 ano e |01 ano e 06 | Quimioterapia | Antibidtico, Meédico Nao

cuidada testiculo com | 06 meses meses Plasil oncologista

por metdstase  no pediatra

Merctirio pulmao

Crianga | 07 Sim — 2° | Leucemia 02 anos e | 02 anos e | Quimioterapia | Antibidtico, Meédico Nao

cuidada série 03 meses 03 meses Mecarptopurina, | oncologista

por pediatra

Vénus

Crianca | 03 Nao Neuroblastoma | 09 meses 09 meses Quimioterapia | Analgésico, Médico Nao

cuidada | anos Antibidtico oncologista

por pediatra

Japiter

Crianga | 09 Sim — 3° | Tumor cerebral | 01 ano e | 01 ano e 09 | Radioterapia | Nao Meédico Nao

cuidada | anos | série 09 meses meses oncologista

por pediatra

Marte
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4.2 Categorias que Emergiram ap6s a Andlise de Dados

“Cada palavra dita por um médico ao seu paciente é um veredicto.
Assim como o escritor, ele deve avaliar cada palavra e saber usd-la
com extremo rigor.”” (Moacyr Scliar).

Este capitulo dos resultados aponta para as categorias que surgiram com a andlise de
dados. Os resultados foram divididos em categorias e subcategorias, de acordo com o tema de
ligacdo entre elas.

Como resultado da andlise de dados emergiram duas categorias, onde foram
evidenciadas quatro subcategorias. Categoria um: Os desafios no enfrentamento do cancer
infantil, tendo como subcategorias: A descoberta do diagnéstico foi um desastre; e Atencdo
redobrada, todo o cuidado é pouco. Categoria dois: O cotidiano familiar diante do cuidado a
crianca com cancer, e as subcategorias: Requer apoio do desempenho dos cuidados; e As

transformacdes na rotina familiar.

4.2.1 Os Desafios no Enfrentamento do Cancer Infantil

Esta categoria aponta para os desafios que surgem apds a descoberta do cancer
infantil. O diagndstico de cancer € triste, gerando revolta, negacdo, sentimento de culpa e medo
entre os familiares. Por se tratar de uma crianga, esse diagndstico se torna mais doloroso, pois a
crianca é um sindnimo de vida, de alegria, esperanca. Pensar que uma doenca pode acabar com
os planos que a familia tragcou para essa crianca causa dor entre os membros da familia,
principalmente aos mais proximos.

Pensando nesse contexto, essa categoria foi pensada para descrever como é receber o
diagnéstico de cincer para os cuidadores familiares e para a familia e amigos préximos.
Também buscou-se saber como € o novo cuidado dispensado a crianca com cancer, uma vez que

ela necessita de cuidados diferenciados devido a sua nova condi¢do clinica.

4.2.1.1 A Descoberta Do Diagndstico Foi um Desastre

Diagnosticar o cancer infantil ndo é fécil, pois os sintomas se confundem com os de
outras doencas normais da infincia: febre, perda de peso, inguas, manchas roxas pelo corpo.
Como esses sintomas se confundem o cincer nem sempre € a primeira hipdtese para os médicos

(MALTA; SCHALL; MODENA, 2009). O diagnodstico do cancer pedidtrico se desdobra em
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dois momentos para a familia: o alivio em saber o que a crianga tem e o temor misturado a
sensacdo de que o médico sela o destino da crianca com sua palavra (MALTA; SCHALL;
MODENA, 2009).
Receber o diagnodstico de cancer no contexto familiar é extremamente assustador, um
choque para todos, ocasiona sentimentos de negacdo, medo, perda e tristeza, passando a
interferir na rotina. A descoberta do diagndstico de cancer para os cuidadores familiares foi um
momento bem dificil, triste, relatado como um choque para a familia, como algo assustador,
desesperador, podendo ser observado nas falas a seguir:
Foi um choque, a gente ndo imagina [...] Os médicos ficam dizendo assim: ah pode ser
isso, pode ser aquilo, af vao descartando, ai quando chega 14 no final a gente descobre
realmente o que &, entdo é complicado [...] Ninguém acreditou (Terra).
Receber assim a noticia de ter cancer foi muito dificil (Merctrio).
Nossa foi bastante triste, foi bastante pesado, foi mais do que um choque, foi terrivel,
abalou ndo foi s6 a familia, todo mundo [...] Depois de tudo, tu vé ele deitado numa
cama sem poder beber dgua, sem poder comer, sem poder falar, sem poder se mexer e
morrendo de dor [...] deveria ter maes ndo que deveria passar isso, mas que deveriam
ir 14 [hospital] ver a experiéncia das outras, porque a gente ndo deseja isso pra
ninguém [...] foi um sonho que acaba, parece que acaba tudo, num primeiro momento,
é isso que tu imagina que tu pensa, um baque assim, que vocé ndo tem saida, vocé€ ndo
tem forca, voc€ ndo tem nada, uma coisa muito triste, esse foi o sentimento na hora
(Vénus).
A no inicio foi bem complicado [...] A gente ficou bem desesperada no inicio, agora a
gente ja fala sobre o assunto bem mais, antes ndo conseguia nem falar que ja
comecava a chorar, agora ndo (Jupiter).

A foi dificil, s6 que a gente tem que ser forte e pensar, acreditar, nao desistir, ter f¢ em
Deus e ir fazendo os acompanhamentos no médico e tudo (Marte).

O estado de choque € a primeira reacdo dos cuidadores familiares, mediante a
revelacdo do cancer. Esse estado é definido como um entorpecimento, onde os atores
envolvidos nao percebem o que realmente estd acontecendo ao seu redor, € um impacto, onde
no primeiro momento, é negado frente a sua dificil aceitacdo (SANTOS; GONCALVES,
2008).

Como o diagnostico € lancado de forma inesperada, leva a sentimentos de medo,
tristeza, desespero, preocupacgdo, impoténcia e incertezas (MONTEIRO; et al, 2008). Trata-se
de uma doenca diretamente relacionada com a finitude do ser humano com uma interrup¢ao
frustrante do percurso da vida, que torna angustiante o processo vivencial, tanto para quem
recebe o diagndstico quanto para os que convivem com ele, familia e outras pessoas
significantes (MONTEIRO; et al, 2008).

Vivenciar o diagnostico de cancer é mais doloroso para a familia do que qualquer
outra doenca, pois, a partir do diagndstico, a neoplasia suscita sentimentos negativos em todos

os seus estagios (diagndstico, tratamento) (SANTOS; GONCALVES, 2008). A dificuldade
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em aceitacdo da doencga pode estar relacionada com o temor de um sofrimento prolongado nas
etapas terminais da patologia. O medo ndo estd em “morrer”, mas “morrer de cancer” devido
a sua representacdo historica negativa (FIRMINO; SOUZA, 2013).

Descobrir o que a crianga realmente tem abalou ndo somente os cuidadores e a familia
da crianca, mas também todos os que convivem com ela, que fazem parte de seu circulo de
relacdes. Para eles, 0 momento da descoberta foi um choque, foi relatado como um pesadelo

acontecendo na familia:

Foi muito triste também [para a familia], foi como se fosse um pesadelo mesmo
acontecendo, ele € o primeiro neto, primeiro bisneto, entdo assim, minha familia
inteira se comoveu e eu tive muito apoio de minha familia, mas até hoje todo mundo
assim estd bem emocionado foi um desastre na vida da gente (Mercurio).

Pra familia acho que foi também muito, muito terrivel assim pra todos da familia, todo
mundo muito apegado com eles [se refere aos dois filhos] [...] Foi um choque muito
triste, pra muitas pessoas, nao foi sé a familia [...] todo o pessoal que conhecia todo
mundo ficou bem assim comovido com a histoéria (Vénus).

O diagnéstico de cancer ndo afeta somente o individuo (NASCIMENTO; et al, 2005;
BECK; LOPES, 2007), mas todas as pessoas da familia e fora dela também, principalmente
quando uma serie de cuidados faz-se necessdrio, passando a fazer parte da rotina de todos
(BECK; LOPES, 2007; GURGEL; LAGE, 3013). Receber o resultado da doenga da crianga
suscita em muitos sentimentos para os familiares, que muitas vezes ndo se consegue explicar,
mas sdo caracterizados por forte impacto emocional, desesperanga, temor, espanto e
incertezas (SALES; et al, 2012).

Receber o diagndstico de cancer infantil desencadeia reagdes de choque entre os
membros da familia. Desde o momento do diagndstico, profundas alteracdes ocorrem na
familia e em todos que pertencem ao circulo de relagdes dos cuidadores familiares
(MENEZES; et al, 2007).

Faz-se necessdrio o fortalecimento de vinculos, reforcando os lacos de unido. Sendo
assim, a familia constitui um elo importante para os que estdo vivenciando o cincer. Seu
apoio repercute sobre a manuten¢do do tratamento e do bem estar dos seus integrantes
(FIRMINO; SOUZA, 2013). Esse fortalecimento de vinculos entre a familia se torna
fundamental para que o cuidador familiar se sinta em condicdes de lidar com a situagdo, é
uma maneira de dar forcas para o cuidador prosseguir com os cuidados (PIESZAK, 2012).

Vivenciar o diagndstico de cancer causa muitos sentimentos em toda a familia, além
da dor e tristeza inicial, ocorre um sentimento de perda da crianca. A palavra cancer €
sobrecarregada de medos e incertezas, o que gera inseguranga, por parte dos cuidadores,

quanto ao tratamento, como evidencia-se nos relatos a seguir:
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A primeira impressdo que eu tive quando recebi o diagnéstico do [nome da crianga]
foi que eu ia perder meu filho, que ele nfo ia conseguir recuperar mais (Mercurio).
Todo mundo ficou naquela expectativa que, quando a palavra cancer, ja é uma palavra
muito pesada, quando fala em cincer a primeira visdo que a gente tem, ja vai perder
[...] S6 que hoje em dia a medicina t4 muito avancada [...] (Jupiter).

Por meio do diagnéstico e do tratamento adequado, atualmente, a taxa de cura do
cancer chega ao indice de 70%, mesmo diante do elevado indice de sucesso na terapéutica, a
doenca tem uma representacdo simbdlica de morte e de descontrole. Essas crencas causam
maleficios ao paciente e a seus cuidadores, pois a imagem que o cancer tem acarreta na sua
aceitacdo e dificulta a adesdao ao tratamento (FIRMINO; SOUZA, 2013). Dessa forma, a
revelacdo do cancer infantil, por ser uma palavra que acarreta significados pejorativos, ainda é
vivida como uma fatalidade que impede a possibilidade do amanha (FIRMINO; SOUZA,
2013).

Receber o diagndstico de cancer é como receber uma sentenca de morte devido ao
peso que a palavra carrega (MALTA; SCHALL; MODENA, 2009). A doencga ndo € vista
apenas como um conjunto de sintomas tem todo um aspecto alegérico, moral, social,
psicoldgica, trazendo consigo sofrimento e expectativas das mais variadas possiveis. Por isso,
ela pode ter efeito devastador sobre a crianca e sua familia, pois ainda é relacionada a uma
doenca fatal (MONTEIRO; et al, 2008).

O cuidador familiar sofre intensamente com o adoecimento da criancga, o diagndstico
coloca os cuidadores frente a incertezas, sentimentos de angustia e sensacdo de morte
iminente (MENEZES; et al, 2007; GUEGEL; LAGE, 2013), ¢ um momento de catdstrofe para
todos (MENEZES; et al, 2007). Inicia um processo de luto antecipatério (MENEZES; et al,
2007). A possibilidade de morte do filho ocasiona para a familia perda de planos futuros
(SANTOS; GONCALVES, 2008).

A 1dade e a vida saudavel da crianga interferiram bastante no diagndstico da doenga.
Por se tratar de uma crianca pequena, com pouca idade, e por sempre ter uma vida saudavel,
alegre e ndo ficar doente com frequéncia, muitos cuidadores ndo conseguiam aceitar a nova
condicdo patoldgica da crianga.

[...] ainda mais com uma crianca novinha [...] (Terra).

[...] ele era tdo pequenininho, foi como se o mundo tivesse acabado (Merctirio).

[...] por que ele sempre foi uma crianca que sempre estava muito bem, sempre se
alimentou muito bem [...] sempre teve uma vida muito assim, nunca de ficar doente
nem nada assim, entdo foi um choque pra toda a familia também [...] (Vénus).

[...] eu ndo queria aceitar, ainda mais ele assim tdo novinho, com dois anos e meio ele
tava, foi bem complicado [...] (Jupiter).
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O diagndstico de céancer era visto de forma inimagindvel, algo impossivel de
acontecer, ainda mais com uma crianga. A crian¢a € um sindnimo de vitalidade e a doenca
representa uma contradi¢do. Ocorre um rompimento de todas as expectativas de vida futura,
que a crianga teria, transformando os desejos em frustragdoes (MONTEIRO; et al, 2008).

Vislumbra-se a doenga, na crianga, recoberta de caracteristicas cruéis, porque ela é
considerada um ser que necessita de atencdo e cuidados especiais, por estar iniciando sua
vida. A doenga induz os cuidadores a refletirem sobre a possibilidade que a morte traz de
interromper o caminhar da crianga para um futuro de sonhos e realizacdes (SALES; et al,
2012).

Descobrir que a crianga esta com cancer acarreta em novos cuidados. A doenca tras
maior dependéncia por parte da crianca além dos cuidados com medicamentos, alimentos,
entre outros cuidados, exigindo que o cuidador familiar esteja mais presente, exercendo um

cuidado especial a crianca.

4.2.1.2 Atencdo Redobrada, Todo O Cuidado E Pouco

A nova condi¢do da crianga acarretou em dedicacdo exclusiva a ela, uma atencao
redobrada, os cuidadores familiares precisam estar atentos com a limpeza da casa, dos utensilios
que serdo utilizados, horarios de medicamentos, cuidados com a exposicdo ao sol, evitar contato
com a poeira, estar atento com os horarios da alimentacido e com os alimentos oferecidos, além
de evitar que a crianga se machuque.

Esse aumento de ateng¢do no cuidado se deve a condicdo clinica e ao tratamento da
crianca que requer cuidado maior devido a ela se encontrar mais propicia a aquisi¢do de
patologias por estar com a satide debilitada. Sendo assim, os cuidadores redobram a ateng¢do para
a ndo contaminacdo com bactérias, infecgdes, o que ocasionaria mais doencas, acarretando em

riscos maiores para a crianca.

Eu cuido mais porque agora ele td com a imunidade baixa, tem que ficar, como o
médico falou, 24 horas atento [...] sempre as coisas bem limpinhas, o banheiro antes
dele tomar banho eu jogo dlcool [...] Tem que ficar insistindo para comer, porque
nessa fase eles ndo querem comer, entio € bem complicado, essa fase estd sendo bem
complicada [...] Na alimentacdo, a gente procura ndo dar alguma coisa que, que
digamos, vocé fez hoje e vai dar amanhd, por causa de alguma bactéria [...] Tem que
estar sempre fazendo coisa nova [...] E medicamento, ele tem que ter bem certinho
(Terra).

Na higiene sao os cuidados que a gente sempre tem que ter [...] Entdo hoje o dia a dia
a gente cuida bastante em tudo, mas também o cuidado com a alimenta¢@o, sempre foi
boa mais hoje a gente fica mais em cima [...] Na alimentacio dele eu procuro assim,
sempre colocar alguma vitamina, nada assim, tipo, ndo é que eu proiba ou nio deixe
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ele [crianga] comer outras coisas que criangas gosta de comer, apenas assim ele come,
“ah made hoje eu queria comer um salgadinho”, come, mas ndo ¢ uma coisa que eu
compre diariamente [...] Porque eu procuro fazer coisas mais pra alimentar mesmo,
mais coisas que tenham ferro, coisa que tenha vitamina, coisa que a gente saiba que
sejam bom pra sadde, a gente faz com que ele se alimente bem em todas as refeigoes e
algumas coisas pra que ele fique forte [...] Cuidado na escola o cuidado com o sol que
ele ndo pode pegar, com o sol por causa da quimioterapia, por causa da pele [...] A
questdo dele ndo se machucar e ele sempre ta se cuidando pra ndo td caindo, ndo ta se
machucando, nio td cansando muito, ndo td exposto ao sol, td sempre tomando
bastante liquido [...] (Vénus).

A gente se dedica mais 4 ele, deixa os outros [outros filhos] meio que pra traz [...]
porque o cuidado dele [da criangca com céncer] dobrou [...] Qualquer febre, que nem o
médico falou, deu febre no [nome da crianga] leva ele pro hospital porque nao é que
nem uma criang¢a normal [...] O dia a dia do [nome da crianga] € t4 em cima direto, é
aquele cuidado especial [...] vocé tem que ter os devidos cuidados, fazer limpeza [...]
A alimentacdo € tudo assim sabe, o que der pra ele [...] Nao pode pegar sol, é em
contato com a poeira a imunidade td bem baixa, tem que cuidar com o contado por
causa da gripe, principalmente quando ele faz “quimio” [...] (Jupiter).

A gente cuida ela, dd banho tudo [...] porque ela ndo consegue e € perigoso cair
também no banheiro, dai nos levamos na escola, de tarde vamos buscar [...] tem que
trocar as roupas que ela ndo consegue [...] tem que ter um cuidado especial, porque
assim, paralisou o lado direito 4 perna, a voz nos primeiros dias, dai um més mais ou
menos ela voltou a falar e bastante palavrinha, [...] dai com as fisioterapias ela ta
voltando (Marte).

O cuidar € um sindnimo de amor, € algo que contempla a responsabilidade, o dever e a
necessidade. Cuidar pode ser entendido também como a necessidade de ter um conhecimento
maior do processo saide-doenga e tratamento. Cuidar gera satisfacdo e crescimento pessoal,
engloba o bem estar consigo mesmo, consciéncia tranquila em cumprir sua obrigacdo e dever em
relacdo ao outro. Envolve rever os valores, onde surge um novo olhar sobre a vida
(GUIMARAES; LIPP, 2011). E algo que precisa ser realizado a qualquer custo (BONILHA;
STEFANELLI, 1999). Ser cuidador familiar de criangas com cancer envolve abnegacao,
necessidade de dedicacdo integral 24 horas do dia, muitas vezes sendo deixando de lado os
cuidados consigo mesmo em fun¢do de cuidar da crianca (ALMEIDA; et al, 2006).

A doenga e o tratamento causam uma redefinicao do papel do cuidador familiar dentro
da familia: as tarefas domésticas sdo deixadas de lado; a atencdo, antes voltada para a familia e
outros filhos, agora se concentra no filho doente; na maioria dos casos o cuidador principal € a
mae da crianca, sendo assim, o papel de cuidador € priorizado em relacdo ao papel de esposa.
Nesse sentido, pais e outros filhos tornam-se um segundo plano em relacdo ao filho doente
(SANTOS; GONSALVES, 2008).

As demandas de cuidado da crianga com cincer no domicilio podem ser de cuidado
direto: administracio de medicamentos, por exemplo; e cuidado indireto: obtencdo dos
medicamentos, coordenacdo dos cuidados, administracdo de sintomas e conforto (SANCHEZ; et
al, 2010). O que mais preocupa o cuidador familiar é o cuidado, em equilibrar as demandas de

cuidados com outras responsabilidades que j4 existiam antes do diagndstico, e qual serd o futuro
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da crianca (SANCHEZ; et al, 2010). O cuidador principal assume a maioria absoluta dos
cuidados com a crianga, ficando responsdvel pela alimentacdo, medicamentos e higiene das
criancas (ARAUJO, et al, 2009).

A alimentagdo é um fator que interfere bastante nos cuidados, o cuidador se incomoda
ao perceber que a crianca ndo come e que a situacdo intensifica com as nduseas e vOmitos
provocados pela quimioterapia (BECK; LOPES, 2007). A alimentacdo é um aspecto chave no
cuidado das criancas, € necessario “dar o alimento correto”, isso remete a disciplina na
alimentacdo e também ndo deixar que a crianga fique sem comer (BUSTAMANTE; TRAT,
2007). Muitas vezes a alimentacdo adequada para a crianga pode ocasionar um problema
financeiro maior, a renda ji esta diminuida pela necessidade de um cuidador direto e essa
alimentacdo diferenciada pode provocar maiores gastos (ARAUIJO, et al, 2009).

A experiéncia de uma doenga ameacando a vida de uma crianca desafia o equilibrio
familiar. Durante a trajetéria da doenca, inevitavelmente os cuidadores centralizam a atengao
nesta que adoeceu (MUTTI; PAULA; SOUTO, 2009).

As criancas deixam transitoriamente de realizar suas atividades habituais, como ir a
escola, brincar, conviver com outros amigos e familiares, passando a conviver com limitacdes
em sua rotina. O seu cotidiano passa a ser em novos espagos, cOm novas pessoas € novas
situacdes (GURGEL; LAGE, 2013).

Os cuidados com a crianca se intensificam, tornando-se uma atividade exaustiva,
sendo assim, faz-se necessdrio auxilio de outras pessoas, membros da familia ou ndo, que se

disponibilizem a auxiliar o cuidador familiar a desenvolver as atividades didrias de cuidado.

4.2.2 O Cotidiano Familiar Diante do Cuidado a Crianga com Cancer

Receber o diagndstico de cancer causa muitas mudangas na familia, tendo que um dos
pais assumir o cuidado principal da crianca, abandonando suas atividades anteriores ou exerce-
as, mas acrescidas de novas atividades de cuidado com a crianca com cancer.

A partir da andlise das entrevistas essa categoria foi desenvolvida para descrever como

¢ a rotina de cuidados com a crianga com cancer e quem desempenha esse cuidado.

4.2.2.1 Requer Apoio do Desempenho dos Cuidados

Cuidar de uma crianga com cancer no domicilio € uma atividade exaustiva, a crianga

tem suas demandas especificas de crescimento e desenvolvimento e mais os cuidados advindos
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com a doenca. Apesar disso, na maioria dos casos, o cuidador principal ndo conta com o auxilio
de outros para desenvolver o cuidado, se limitando apenas a ele préprio. Muitas vezes os
familiares ndo conseguem entender o porqué de “tanto cuidado”, ocasionando conflitos e
discussdes. A distancia da familia é um fator que interfere no compartilhamento de cuidados e a

necessidade do companheiro trabalhar também contribui para esse impedimento no auxilio.

Como eu to 14 [hospital] eu escuto o que os médicos falam, as orientacdes, entdo pra
eles ha deixa o pid come um sorvete, deixa o pid brinca na terra, sabe, eles € assim,
eles querem que eu deixe, o pid tem que aproveitar, porque, sabe, entdo tu [...] As
vezes a gente bate de frente um com o outro [familiares] por causa disso (Terra).

Vocé precisa, e ndo ter, ndo contar com a ajuda assim de nenhuma institui¢do assim,
que nem vocé diz, de ninguém de fora a ndo ser os familiares que me ajudaram,
ninguém me ajudou com nada disso assim [...JAqui em casa ndo [...] 14 também
[hospital] sempre sozinha s6 eu, meu marido trabalha, ai sempre sou sé eu quem cuido
mesmo, dentro de casa com tudo sou sé eu [...] Ndo, assim, ndo tem ninguém fora
disso que me ajude [...] A gente morava l4 [se refere a Floriandpolis] a gente néo tinha
familiar 14 em Floriandpolis, entdo ndo tinha alguém que ajudasse a levar no colégio,
buscar [se refere a outra filha] fazer uma coisa fazer outra principalmente por que
precisava [...]E tudo eles [familia] também sdo muito cuidadoso com tudo [...] eles
[familia] ajudaram a cuidar dele [crianca com céncer] assim como eu cuido [...] entdo
ele [crianga com cancer] estando com a familia, tanto a do meu marido quanto a
minha, eles cuidam igual a mim (Vénus).

Nao, é eu [av6 materna € a cuidadora principal] meus filhos, e a mae dele de vez em
quando [...] a mae dele, dai ajuda a gente assim, s6 que ele [crianca] ndo quer ela
[mae] ela ndo mora aqui, ela mora 14 no [distrito do municipio], hoje ela é casada, tem
a vida dela [...] A bem complicado, é com o marido, eu tenho marido sabe, gracas a
Deus e ele ndo é nada do [nome da crianga], ele assim, avo torto do [nome da crianca],
mas é um excelente companheiro [...] Ainda bem que eu tenho um excelente
companheiro do meu lado, porque ele estd a par de tudo e ele € meu marido, ndo é pai
dos meus filhos, mas é o que acompanha [crianca] [...] entdo ele [marido] abragou a
causa e, mas é bem complicado a gente ndo tem tempo pro marido, ndo tem tempo
pros filhos, sabe é s6 dedicag@o pro [nome da crianca], agora neste momento, sabe?
[...] ndo, ndo s6 com as pessoas, a secretaria de saide mesmo que da as passagens
aéreas [auxilios] (Jupiter).

Nao, ¢ a gente [...] E quando ela ta no colégio 14 eles cuidam, mas em casa daf é n6s,
eu (Marte).

Cuidar ¢ historicamente atribuido & mulher, sendo assim, sdo elas que realizam o papel
de cuidador familiar principal, assumindo todos os cuidados relacionados a crianca com
cancer (FURLAN; FERRIANI; GOMES, 2003). O cuidador familiar principal assume o
cuidado exclusivo da crianga, desempenhando essa tarefa sozinha (PIESZAK, 2012). Ele
supervaloriza o seu cuidado, em alguns casos entende que o papel de cuidar € s6 seu, sendo
superprotetor € ndo compartilhando os cuidados com os outros familiares, ha outros casos que
a crianga ndo aceita ser cuidado por outra pessoa além do cuidador principal (TAVARES;
CARVALHO; PELLOSO, 2010). Alguns cuidadores ndo admitem a possibilidade de delegar
a fun¢do de cuidar da crianca a outras pessoas (AMADOR, et al 2013).
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Cuidar de uma crian¢a com cancer ¢ um trabalho solitdrio, centralizado no cuidador
principal, o auxilio, quando existe, é por parte do marido/companheiro, em alguns casos esse
auxilio vem de outros familiares (tios, avos) (ALMEIDA; et al, 2006). O cuidador familiar
passa a assumir multiplas fun¢des, tornando-se o cuidador Unico, eventualmente auxiliado em
tarefas menores por outros membros da familia (FLORIANI; SCHARMAMM, 2006).
Familiares e amigos sdo medidas de suporte essenciais e frequentemente utilizados para
ajudar nos cuidados (SANCHEZ; et al, 2010). A familia surge como uma rede de apoio para o
cuidador (BONILHA; STEFANELLI, 1999).

Um dos recursos necessarios para a concretizacdo dos cuidados domiciliares € através
de uma rede de apoio que de suporte aos cuidadores familiares. Essa rede de suporte pode ser
destacada pela UBS, que desenvolve servigos de saide ambulatorial e ds equipes do Programa
de Sadde da Familia (PSF) (ALMEIDA; et al, 2006). Apesar disso, os cuidadores familiares
referiram ndo ter nenhum tipo apoio para desenvolver os cuidados 4 crianga com cancer
desses servicos. Esse fato revela a necessidade de integracdo da assisténcia no SUS e de
efetivar o servico de referéncia e contra referéncia (ALMEIDA; et al, 2006).

Esse apoio auxilia no estado de animo do cuidador familiar, sabendo que a familia e
outras pessoas estdo lhe ajudando, ele sentird mais forca para continuar com os cuidados a
crianca com cancer. O cancer na crianga acarreta muitos cuidados, muitas vezes esses
cuidados sdo realizados por uma unica pessoa, o cuidador principal. Para assumir os cuidados
integrais da crianca, o cuidador familiar principal deixa de realizar algumas atividades que
costumava exercer antes do diagndstico da crianca. A partir disso, a rotina familiar precisa

passar por novas adaptacdes para suprir com essa nova demanda de cuidado.

4.2.2.2 As Transformacdes na Rotina Familiar

Com o diagndstico da doengca da crianca a rotina familiar mudou, passou por
adaptacOes, a crianca necessita de mais atencdo o que exige que alguns cuidadores parassem
de trabalhar fora de casa para se dedicar integralmente ao cuidado da crianga, a familia passou
a exercer cuidados especiais, necessdrio para a recuperacdo da crianca. A partir da
necessidade de parar de trabalhar fora de casa, a renda mensal da familia diminuiu, sendo
necessdrio que alguns companheiros dos cuidadores trabalhassem a mais para suprir com essa
necessidade. Os cuidados com a crianga com cancer se intensificam quando ela esta

hospitalizada, necessitando de maior aten¢do por parte dos cuidadores familiares.
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Mudou muito, eu parei de trabalhar [...] hoje em dia a gente tem que fazer rifas para
ajudar financeiramente, [...] a gente ndo conseguiu mais assim ter um convivio, tipo
diversdo, sair, como a gente tava antes (Merctrio).

Eu parei de trabalhar, meu marido comegou a trabalhar dobrado [...] a gente precisava
muito do beneficio, s6 que como meu marido tinha a carteira assinada, a gente nao
teve direito de receber esse beneficio [...Jmudou a rotina completa, da familia toda [...]
Dentro de casa a gente passou a usar muito mais dlcool, porque, na escola, 14 na sala
de aula eles ndo usavam, eles passaram a usar junto com ele, eles até instalaram um
aparelhinho de dlcool na escola, 14 onde tinha aula pra todas as criangas junto com a
professora, na hora de comer na hora de brincar (Vénus).

Como mudou, agora a vida da gente € hospital em casa em casa hospital, correria pro
hospital e Floriandpolis [hospital de referencia para tratamento em oncologia
pedidtrica], toda a segunda feira é Floriandpolis, desde marco, correria [...] O dia a dia
dele € ele aproveita cada minuto, antes eu vivia com depressdo, eu tinha depressao,
hoje, e vivia na cama ali, hoje em dia ndo eu quero aproveitar cada segundo com ele
(Jupiter).

Mudou bastante porque tem que ter os cuidados com ela [a crian¢a com céancer] [...]
Muda bastante [...] E meio assim ndo tem como trabalhar fora no momento (Marte).

O tratamento de uma crianga com cancer altera suas atividades cotidianas e também de
sua familia, pois € recorrente o numero de internacdes e os cuidadores familiares precisam se
ausentar do lar para seguir a crianca, em muitos casos, abandonam o emprego para
acompanhd-la durante a terap€utica. Repercute em sobrecarga econdmica, reinternagdes
frequentes, terapéutica agressiva, efeitos indesejdveis, limitacdo na compreensdo do
diagnéstico, medo da morte, angustia, sofrimento (FIRMINO; SOUZA, 2013).

Muitos cuidadores se veem obrigados a abandonar tudo o que fazia parte de sua rotina.
Trabalhar, passear, ir a festas constituem atividades que deixam de fazer parte de sua vida, sua
nova rotina limita-se em cuidar da crianca (SANTOS; GONCALVES, 2008). Os cuidadores
familiares esforcam-se em cuidar, assumir as tarefas domésticas, a familia, as
responsabilidades financeiras, e suportar os danos enquanto suprem suas proprias
necessidades e tentam manter a rotina da familia o mais normal possivel (SANCHEZ; et al,
2010).

A atividade de cuidado, por ser exaustiva, pode levar a um isolamento social. Viver
com o cancer infantil envolve um trabalho adaptativo ou acomodacdo diante dos transtornos e
mudangas na rotina da familia e de todos 4 sua volta (SANCHEZ; et al, 2010.

Com isso, o cancer infantil e seu tratamento tem impacto sist€émico sobre a
organizacdo familiar (MENEZES; et al, 2007). Esse impacto esta relacionado com longos
periodos de internacdo, terapéutica agressiva, reinternagdes frequentes, limitagdo na
compreensdo do diagnostico, dor, angustia e sofrimento (MUTTI; PAULA; SOUTO, 2009).

A neoplasia na infincia provoca mudancas repentinas e drasticas na rotina de vida da
familia, que se inicia com o diagndstico, tratamento e o desfecho imprevisivel (cura ou morte)

(MUTTI; PADOIN; PAULA, 2012; MONTEIRO; et al, 2008) A familia se vé diante da
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necessidade de se organizar para enfrentar os resultantes da doenga, como os problemas
econdmicos (MUTTI; PADOIN, PAULA, 2012).

O diagnéstico do cancer leva ao paciente e sua familia mudancas em sua rotina e nos
papeis até entdo desempenhados. Exige estratégias para enfrentar o problema, alteracdo de
postura, atitudes e comportamentos. Quando o paciente oncoldgico € uma crianca, 0s
cuidadores passam a enfrentar uma nova rotina de decisdes e novidades (FIRMINO; SOUZA,
2013).

O cuidado inclui agdes para satisfazer as necessidades fisicas da crianga (alimentacao,
banho, medicamentos) e também a¢des de ordem emocional, acompanhando a evolucdo da
saide da crianca (BONILHA; STEFANELLI, 1999). O cuidado resulta na interrupcao das
atividades diarias do cuidador familiar: trabalho, estudo, sono, lazer, vida social e sexual,
humor, desajustes financeiros, entre outras alteracdoes (MUTTI; PAULA; SOUTO, 2009). Os
cuidadores encontram dificuldades em gerenciar o trabalho com os cuidados que demanda a
crianca doente (MENEZES; et al, 2007), obrigando-os a abandonar o servi¢co, o que complica
diretamente na situacdo financeira da familia.

Neste cendrio, existem consequéncias apds a descoberta da doenga, resultando em
diminuicdo do poder aquisitivo. Se o cuidador trabalhava e, por conseguinte, parou de
trabalhar, ndo contribuird mais para a renda familiar, logo, a doenca trouxe piora no poder
aquisitivo (ARAUIJO, et al, 2009). Alguns casos, o problema econdmico obriga os cuidadores
familiares a procurar auxilio financeiro com outros membros da familia ou até mesmo fora
dela (ARAUIJO, et al, 2009).

A transicdo dos cuidados de uma crianga com cancer no domicilio € desafiador, pois
ocasiona mudancgas significativas na vida da familia, exigindo novas adequacdes nas
atividades didrias para assumir a responsabilidade do cuidado com a crianca (PIESZAK,
2012). Para tanto, é imprescindivel o apoio de todos os familiares da crianca com céncer e

também de outras pessoas fora desse vinculo familiar.



5. CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados do estudo apontam que a descoberta do diagndstico causa muita tristeza,
dor e traz implicagdes para toda a familia da crianca, em seu cotidiano. Essas implicacGes
remetem ao aumento do cuidado e dedicacdo exclusiva a criancga, esquecendo-se de outras
atividades que eram de rotina do cuidador.

A nova condi¢do da crianga causa uma reestruturacdo no contexto familiar, sendo
necessario aumentar o cuidado com a crianga. O cuidador familiar precisa estar atento com
horério de medicacgdo, alimentacdo, além dos cuidados que ja desempenhada no lar. Para ser
possivel que todas essas atividades sejam desenvolvidas, € necessdria uma mudanga na rotina
familiar. A familia passa a desenvolver cuidados especiais, especificos do tratamento e que se
constituem essenciais para a manuten¢ao e recuperagcao da saude da crianca. Cuidar de uma
crianga oncoldgica é caro, ela necessita de medicamentos, alimentacdo diferenciada, além dos
gastos com viagens para realizar o tratamento.

Cuidar de uma crianga com uma doenca cronica € uma atividade exaustiva, mas na
maioria dos casos o cuidador familiar desempenha o cuidado sozinho, ficando para a familia
os cuidados que ndo sdo tdo complexos. Porém, nem sempre a familia esta preparada para
assumir o cuidado, necessitando de informacdes sobre a doenca, tratamento e possiveis
intercorréncias, além de receber informacdes sobre como proceder os cuidados no domicilio.

Apesar dos longos avangos médicos nessa drea, ainda existem muitos desafios a serem
ultrapassados para que o processo de tratamento ndo seja uma fonte de tensdo e sofrimento
para os cuidadores e familia.

Estudar o processo de cuidar no domicilio possibilitou a identificacdo de fragilidades
as quais o enfermeiro pode e deve dirigir sua atencdo. O enfermeiro precisa estar ciente de
que o processo saude-doenga ndo envolve apenas o hospital ou a unidade bésica de saude, por
esse motivo, interagir com as pessoas em seu domicilio € um desafio que precisa ser superado.

Na UBS, o enfermeiro consegue desenvolver acdes que ultrapassem as barreiras
hospitalar e da unidade bésica de saude, abrangendo a crianca e a familia, constituindo um ser
que necessita de atencdo em nivel domiciliar. Essa atengdo domiciliar se torna um elo da
familia com o profissional, o que auxilia no tratamento, em orienta¢des sobre a nova condi¢ao
da crianca e também permite que o cuidador familiar e a crianca crie confianga no
profissional, tornando-se uma opcdo de busca nos momentos de incertezas quanto ao

tratamento da criancga.
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Faz-se necessario uma rede de apoio, constituida por profissionais de saide, que
auxiliem esses cuidadores em sua nova rotina, colaborando nos cuidados e também com
informagdes sobre o processo saide-doenca. O enfermeiro como um profissional formado
para ter uma visdo holistica, critica e reflexiva pode atentar para essa necessidade,
promovendo agdes que permitam suprir com essa caréncia de apoio dos cuidadores.

Com esse estudo, a pesquisadora espera contribuir para o ensino, pesquisa e extensao,
uma vez que identificado s fragilidades, dentro das instituicdes de ensino superior, é possivel
que o tema crianca com cancer e cuidador familiar seja inserido na graduacdo em forma de
projetos de pesquisa e extensao onde novos alunos possam desenvolver acdes voltadas a esse
publico que necessita de atencdo devido a fragilidade que o tema cancer provoca na rotina e
na vida das familias de criancas com cancer. Espera-se ainda, sensibilizar novos profissionais
para que atendam a necessidade de apoio e informagdes sobre o processo saide-doenca das
criangas com cancer que os seus cuidadores familiares necessitam.

Para poder prestar assisténcia a saide de maneira universal, com um olhar holistico do
ser, atentando para as necessidades biopsicossocioespirutuais da populacdo ainda se
caracteriza como um obstdculo muito grande e que precisa ser ultrapassado por todos os
profissionais de saude.

Trabalhar com o tema cancer infantil se constituiu em um desafio para a pesquisadora,
pois € um tema sensivel, onde uma tnica palavra remetia dor para os cuidadores familiares ao
relembrar das situacdes vivenciadas. A pesquisadora apresentou vdrios momentos de
alteracdes nas emogdes durante a coleta de dados, pelos relatos comoventes dos entrevistados.
Outro desafio se constituiu nas residéncias dos cuidadores familiares, uma vez que, como foi
delimitado o municipio todo para a coleta de dados, cada entrevistado residia em um ponto
distinto da cidade, distante uns dos outros.

Como potencialidade, pode destacar-se a aceitagdo dos cuidadores familiares em
participar do estudo, notou-se a necessidade que eles possuem de contar suas vivencias a
partir da descoberta da doenga.

A pesquisadora, como futura enfermeira, buscara desenvolver acdes que atendam a
esses usudrios do SUS, dentro dos principios e diretrizes do sistema, atentando para a

singularidade de cada pessoa e para a necessidade da comunidade familiar.
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Referéncia Objetivo Pais Ano | Metodologia | Principais Resultados Conclusoes
Quintana, Alberto Manuel; Wottrich, | Compreender os Brasil 2013 | Qualitativo Indicam que o adoecimento e O cancer infanto-juvenil causa
Shana Hastenpflug; Camargo, Valeri | significados que os tratamento implicam em periodos de | repercussdes nas relacdes familiares
Pereira; Cherer, Evandro de pais /cuidadores de sofrimento psiquico que acometem a | cujo reconhecimento pode contribuir
Quadros. Childhood Cancer: criangas e estrutura familiar. tanto para o preparo de equipes
Meanings Attributed to the Disease adolescentes profissionais que atuam com esse
by Parent Caregivers Paidéia diagnosticadas publico, quanto nas politicas publicas
(Ribeirao Preto);23(55):261-261, com cancer de satde desenvolvidas.
May-Aug/2013. atribuem a doenca
de seu filho
Alves, Daniela Fernanda dos Santos; | Avaliar onivel de | Brasil 2013 | Qualitativo Os maiores niveis de estresse e O enfermeiro que consegue
Guirardello, Edinéis de Brito; estresse dos pais ansiedade foram evidenciados por identificar a ocorréncia desses
Kurashima, Andréa Yamaguchi. de criancas com pais jovens, de criangas pequenas e sintomas torna-se capaz de planejar
Stress related to care: the impact of cancer e identificar com menos tempo de diagnéstico. O | assisténcia de enfermagem que inclua
childhood cancer on the lives of correlacdes entre medo da morte e do impacto da a familia nas decisdes sobre o
parents / Rev. latinoam. Enferm; os dados doenca na vida da crianca foram os cuidado. Ele pode fornecer subsidios
21(1):356-362, Jan.-Feb. 2013. tab. sociodemogréaficos eventos considerados mais para auxiliar os pais a gerenciar seus
e os niveis de estressantes para os pais niveis de estresse e enfrentar
ansiedade positivamente a doenca dos seus
filhos.
Kohlsdorf, Marina; Costa Junior, Investigar as Brasil 2011 | Qualitativo Indicaram exigéncias especificas: O estudo aprofunda dados indicados
Aderson Luiz. Cuidadores de demandas necessidade de maior atencgdo e na literatura e destaca a importancia
criancas com leucemia: exigéncias especificas monitoramento do paciente e de mais intervencdes psicossociais
do tratamento e aprendizagem de vivenciadas por aumento dos gastos financeiros. junto a pacientes pedidtricos e
novos comportamentos. Estud. cuidadores cuidadores.
psicol. (Natal);16(3):227-234, set.- pedidtricos.
dez. 2011. tab.
Quintana, Alberto Manuel; Wottrich, | Compreender qual | Brasil 2011 | Qualitativo O papel materno que mantém e As consideracdes tecidas neste ensaio

Shana Hastenpflug; Camargo, Valéri
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assegura a coesdo familiar e a

remetem a questionamentos que
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Pereira; Cherer, Evandro de
Quadros; Ries, Paula Kieling. Lutos
e lutas: reestruturacoes familiares
diante do cincer em uma
crianca/adolescente. Psicol.
argum;29(65):143-154, abr.-jun.
2011.

os pais /cuidadores
de criangas com
cancer atribuem as
relacdes entre o
diagnostico e a
dindmica familiar.

integridade dos filhos, tanto psiquica
quanto fisica. A responsabilidade por
tal integridade, mediante a situagdo
de doenca, parece gerar carga
intensa de sofrimento.

aludem a pluralidade de formas em
que a familia organiza-se para dar
conta das crises que a acometem.

Kohlsdorf, Marina; Costa Junior, Analisar o impacto | Brasil 2010 | Qualitativo Indicam altera¢des no Percebe-se a necessidade de estudar
Aderson Luiz da. Dificuldades do semestre inicial comportamento dos pacientes, tais de forma especifica e sistemadtica as
relatadas por cuidadores de criancas de tratamento para como agressividade exacerbada e dificuldades a qual os cuidadores e
e adolescentes com leucemia: leucemia sobre a ndo colaboragdo com tratamento. pacientes sdo expostos ao longo do
alteragdes comportamentais e rotina, dindmica Alteragdes na rotina profissional e tratamento, a fim de possibilitar
familiares. Interacdo psicol;14(1):1- familiar, praticas social-familiar dos cuidadores estratégias de acdes psicossociais
12, jan.-jun. 2010. tab. educativas mais eficientes.

parentais e padroes

comportamentais

de pacientes e

cuidadores
Beck, Ana Raquel Medeiros; Lopes, | Descrever como as | Brasil 2007 | Qualitativo Os resultados indicam que as Conclui-se que os cuidadores de

Maria Helena Baena de Moraes.
Cuidadores de criangas com céncer:
aspectos da vida afetados pela
atividade de cuidador Rev. bras.
enferm;60(6):670-675, nov.-dez.
2007. tab.

atividades
relacionadas ao
cuidar afetam a
vida de cuidadores
de criangas com
cancer

atividades de cuidar afeta a vida dos
cuidadores, uma vez que altera a
rotina familiar

criancas com cancer demonstram
sérios prejuizos na sua vida.
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Apéndice B — Roteiro Para Caracterizacio do Cuidador Familiar

Universidade Federal da Fronteira Sul — UFES / Campus Chapec6

Curso de Graduagdo em Enfermagem

Pesquisadora: Cristal Gazzoni

Orientadora: Mestre Tassiana Potrich

Pesquisa: O COTIDIANO DO CUIDADO DA CRIANCA COM CANCER NO
DOMICILIO: PERCEPCAO DO CUIDADOR FAMILIAR

Cdédigo da entrevista:

A- Caracterizac¢do do familiar cuidador
Sexo: () feminino ( ) masculino
Idade: anos (entrevistado)

Escolaridade:

Profissao:

Religido:

Grau de parentesco da crianca:

Numero de filhos:

Idade dos filhos:

B- Caracterizacdo da crianga

Idade do filho com a neoplasia:

Se em idade escolar e frequenta escola, ano em que se encontra.

Diagndstico da crianga (a):

Tempo de descoberta do diagndstico:

Tempo de tratamento da crianga:

Tipo de tratamento:

Faz uso de medicamentos no domicilio? Se sim, quais?
Faz acompanhamento com algum profissional da drea da saude? Se sim, qual profissional e
que tipo de tratamento:

Além do céncer, a crianga possui outra doenca? Faz tratamento?
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Apéndice C — Roteiro de Entrevista
Universidade Federal da Fronteira Sul — UFES / Campus Chapec6
Curso de Graduacdo em Enfermagem
Pesquisadora: Cristal Gazzoni
Orientadora: Mestre Tassiana Potrich )
Pesquisa: O COTIDIANO DO CUIDADO DA CRIANCA COM CANCER NO
DOMICILIO: PERCEPCAO DO CUIDADOR FAMILIAR
- Como foi receber o diagndstico de cancer do(a) (nome da crianca)?
- E para a familia, como foi?
- Depois que vocés receberam o diagndstico do(a) (nome da crianga) mudou alguma coisa na
rotina da familia?
- Me conte como € o dia a dia no cuidar do(a) (nome da crianga)?
- E para a familia, como € esse cotidiano de cuidado?
- Outras pessoas da familia auxiliam nesse cuidado? Se sim, quais?
- E fora da familia, vocé conta com o apoio de outras pessoas/instituicdes para realizar o
cuidado a (nome da crianga)?
- Quais as principais atividades de cuidado que vocé realiza?

- Existe alguma dificuldade em cuidar do/a (nome da crianca)? Se sim quais?

- Como voce se sente cuidando do(a) (nome da crianga) no domicilio, na sua casa?
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Apéndice E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Sou Cristal Gazzoni, graduanda em enfermagem, pela Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS) campus
Chapecé. Estou desenvolvendo um estudo intitulado “O cotidiano do cuidado da crianca com cincer no
domicilio: percepcao do cuidador familiar” A proposta de estudo conta com a professora Mestre Tassiana
Potrich como orientadora e pesquisadora responsdvel e eu como entrevistadora. O objetivo do estudo &
descrever como € o cotidiano de cuidado da crianca com céancer no domicilio na percep¢do do cuidador
familiar. Este estudo justifica-se pelas varias mudancgas que ocorrem desde a descoberta da doenga, o que leva
a uma readaptacdo do contexto familiar em seus vdrios aspectos. Para a produgdo de dados serd utilizada um
roteiro de caracterizacdo do cuidador familiar e a crianca diagnosticada com cancer e um roteiro de entrevista
com questdes abertas. A entrevista serd realizada no domicilio do familiar cuidador, maneira individualizada,
havendo recusa por parte do entrevistado quanto ao ambiente, tentar-se-4 agendar um hordrio na UBS. Esses
dados serdo armazenados em CDs e ficardo em posse da pesquisadora responsavel, por um periodo de cinco
anos, apos esse prazo os dados serdo incinerados. Depois de analisados, os resultados serdo divulgados por
meio de artigos cientificos e participacdo em eventos. Aos familiares participantes serd disponibilizada uma
cOpia impressa com os resultados, assim como para a Secretaria de Satide do Municipio referido. Com esses
esclarecimentos, gostariamos de convidad-lo(a) a participar e, para ajudd-lo(a) nessa decisdo, asseguramos que
manteremos em sigilo toda e qualquer informagdo que possa identificd-lo(a) garantindo-lhe o anonimato.
Ressaltamos que os riscos que o estudo apresenta aos que dele aceitarem participar incluem a possibilidade de
possiveis lembrancas ruins que o relato da experiéncia como cuidador possa despertar. O pesquisador evitard a
realizacdo de perguntas invasivas, que podem remeter a essas lembrancas dos participantes. Assumindo o
compromisso de suspender a entrevista naquele momento, de acordo com a vontade do entrevistado, e dar
suporte ao participante para que possa reelaborar positivamente sua experiéncia com o encaminhamento aos
servicos de saide especializados se a situacdo demandar. Espera-se contribuir para o aprimoramento do
conhecimento dos cuidadores familiares e do entrevistador e promover a¢des de saide que contribuam para a
melhoria da assisténcia em sadde prestada a essas criangas, e a futuras criangas diagnosticadas com cancer. Os
participantes ndo terdo custos financeiros. Aos que aceitarem participar assegurar-se-a o direito de declinar de
sua participacdo a qualquer momento sem que a desisténcia implique em prejuizos. A pesquisadora e
entrevistadora declaram-se cientes das normas vigentes que regulamentam a pesquisa envolvendo seres
humanos expressas na Resolucdo 466\2012 do Conselho Nacional de Sauide/Ministério da Satde e suas
complementares e comprometem-se a publicar os resultados sejam eles positivos ou negativos. Finalmente,
reforcamos a importancia de sua participagdo e o(a) convidamos a fazer parte do estudo. Caso concorde,
solicitamos que formalize sua aceitagdo assinando esse termo de consentimento livre e esclarecido em duas
vias de igual teor, uma das quais ficard em seu poder.

Pesquisadora Responsavel: Professora Mestre Tassiana Potrich/e-mail tasiana.potrich @uffs.edubr
Entrevistadora: Cristal Gazzoni/e-mail crisgazzoni @ gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa (UFFS): (49)2049-1478. Rua General Osério, 413-D, Bairro Jardim
Italia. Chapeco-SC. Edificio Mantelli, 3° piso. E-mail: cep.uffs @uffs.edu.br

Eu Confirmo que recebi as

informacdes necessdrias para entender o porqué esse estudo esta sendo realizado. Compreendo que
ndo sou obrigada a participar desta pesquisa, sendo que posso desistir a qualquer momento, mesmo
apods aceitacdo e assinatura deste documento.

Assinatura:

Data: / /
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Apéndice F — Permissao para uso de imagens filmagens e gravacoes

Universidade Federal da Fronteira Sul — UFES / Campus Chapec6

Curso de Graduagdo em Enfermagem

Pesquisadora: Cristal Gazzoni

Orientadora: Mestre Tassiana Potrich

Pesquisa: O COTIDIANO DO CUIDADO DA CRIANCA COM CANCER NO
DOMICILIO: PERCEPCAO DO CUIDADOR FAMILIAR

Eu,

permito que o entrevistador relacionado acima obtenha fotografia, filmagem ou gravacio de

minha pessoa para fins de pesquisa cientifica/ educacional.
Concordo que o material e as informagdes obtidas relacionadas a minha pessoa possam ser
publicados em aulas, congressos, eventos cientificos, palestras ou periddicos cientificos.

Porém, nao devo ser identificado por nome ou qualquer outra forma.

As fotografias, videos e gravacdes ficardo sob a propriedade do grupo de pesquisadores

pertinentes ao estudo e sob sua guarda.

Assinatura entrevistado:

Assinatura entrevistador:
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Anexo A: Parecer Consubstanciado do CEP
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é{} UNIVERSIDADE FEDERAL DA
FRONTEIRA SUL - UFFS

UFFS

CER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOQOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O COTIDIANO DO CUIDADO DA CRIANCA COM CANCER NO DOMICILIO:

PERCEPCAO DO CUIDADOR FAMILIAR
Pesquisador: Tassiana Potrich
Area Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 33714214.3.0000.5564
Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL - UFFS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Ndmero do Parecer; 772.262
Data da Relatoria: 29/08/2014

Apresentagdo do Projeto:

O cuidador familiar da crianga com céancer, além das demandas habituais de crescimento e
desenvolvimento, depara-se com novos cuidados

especificos da condicao clinica da crianga. A crianca se torna mais dependente em suas necessidades
biolégicas, como higiene, alimentacdo e

repouso. Ocorre isolamento social; conflitos entre os pais, uma vez que estdo sempre envolvidos com o filho
doente; alteragdo no papel materno,

onde a mée passa a dedicar exclusivamente ao filho doente; a renda da familia passa a ser reduzida, pois
um dos membros assume o papel de

cuidador. A pariir de exposto, buscou-se responder a questia de pesquisa “Como & o cotidiano de cuidado
da crianga com céncer na perspectiva do

cuidador familiar?” Nesse cendrio, o presente estudo tem como objeto de estudo o cotidiano de cuidado a
crianga com céncer no domicilio e como

objetivo: descrever como é o cotidiano de cuidado da crianga com cancer no domicilio na percepcio do
cuidador familiar. Trajetéria metodolégica:

para atingir o objetivo de pesquisa proposto ser4 utilizada a abordagem qualitativa de natureza descritiva
explorataria. Os critérios de incluséo serdo

Enderego: Avenida General Osério, 413d - Ed. Mantelli da UFFS

Bairro: CENTRO CEP: 89.802-265
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (49)2049-1478 E-mail: joseane@uiffs.edu.br
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Continuagdo do Parecer: 772.262

familias cuidadoras de criangas com cancer na idade de 0 a 9 anos que residam em Chapecé — SC. Serzo
excluidos deste estudo os cuidadores

familiares que, no periodo da coleta de dados estiverem acompanhando a crianga em internagéo hospitalar.
O cenario de pesquisa do estudo sero

as residéncias das familias e/ou a Unidade Basica de Saude (UBS) a qual sdo cadastradas. A produgdo de
dados se iniciara apés a aprovagao pelo

CEP, e se dara por meio de entrevista comn um rofeiro de questdes abertas com os familiares cuidadores de
criangas com céncer respeitando os

aspectos éticos da pesquisa com seres humanos da Resolugdo 466/12, O nimero de entrevista néo serg
predeterminado, elas cessario quando

houver saturagédo de dados, possibilitando responder o objeto de pesquisa. A andlise de dados esta
fundamentada na proposta de analise de

contelido de Bardin (2009) que compreende trés etapas: a) pré-analise b) exploragae do material e c)
Tratamento dos resultados, inferéncia e

interpretacdo. Acredita-se que este estudo trara contribuiges que poder&o nortear estratégias de agdes da
equipe de enfermagem para com os

familiares cuidadores de crianga com cancer qualificando o cuidado.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever como é o cotidiano de cuidado da ctianga com cancer no domicilio ha percepgéo do cuidador
familiar,

Objetiva Secundario:

Caracterizar os cuidadores de criangas que tem diagnéstico de cancer quanto & aspectos sociais,
econbmicos, educacionais e religiosos e, a partir

de informacées dos cuidadores familiares, caracterizar a crianga com cancer.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Est8o adequadamente descritos.

Comentérios e Consideragées sobre a Pesquisa:
O projeto atende as recomendac8es da Resolucio 466/2012.

Consideracées sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria;
Atendem as recomendacdes da Resolugdo 466/2012.

Endereco: Avenida General Osorio, 413d - Ed. Mantelli da UFFS
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Recomendacées:

N&o se aplica

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:

Todas as pendéncias indicadas pelo CEP foram atendidas e o projeto es adequado Resolugao 466/2012,

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Nao

Consideragées Finais a critério do CEP:
Prezado (a) Pesquisador(a)

A partir desse momento o CEP passa 3 ser corresponséavel, em termos éticos, do seu projeto de
pesquisa - vide artigo X.3.9. da Resolucédo 466 de 12/12/2012.

Fique atento(a) para as suas obrigagdes junto a este CEP a0 longo da realizac&o da sua pesquisa.

Tenha em mente a Resoluggo 466 de 12/12/2012 principalmente, os artigos XI.1 e XI.2 itens c)aoh), a
Normativa 001/2013 e o Capitulo |Il da Resolugso 251/1997,
A pégina do CEP-UFFS apresenta alguns pontos no documento “Deveres do Pesquisador” acessivel no

Link http://www.uffs.edu.br/images/proppg/Deveres_dOJ)esquisador CEP.pdf

Atente:

a este CEP (via Plataforma Brasil) referindo em que fase do projeto a pesquisa se encontra (exceto se a
pesquisa estiver totalmente finalizada, pois, neste caso, devers ser enviado o relatério final). Veja modelo
na pagina do CEP, no item “6) Documentos a serem anexados a Plataforma Brasil” no subitem “ 6.1)
Obrigatérios “. A cada 6 meses novo relatério parcial devera ser enviado até que seja enviado o relatério
final.

um projeto ter sido aprovado, alteragses devem ser solicitadas na forma

Endereco: Avenida General Osério, 4134 - Ed. Mantelli da UFFs

Bairro: CENTRO CEP: 89802265 !
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de EMENDA.

3) Além do relatorio semestral, a gualquer momento o CEP podera solicitar esclarecimentos sobre a sua
pesquisa — vide artigos X.1.3.b), X.3.6 e Xl.2.e)

4) Ao final da pesquisa deverd ser encaminhado o relatério final.

OBS: Os relatorios deverdo ser enviados utilizando-se da opgado "enviar notificacdo”, na "Plataforma Brasil".
Em caso de davida: (1) contate este CEP pelo telefone 20491478, das 8:00 as 12:00 e das 14:00 as 17:00
(2) contate a Plataforma Brasil pelo telefone 136, opgdo 8 e opgdo 9, solicitar ao atendente suporte
Plataforma Brasil das 08h as 20h, de segunda a sexta, (3) Contate a “central de suporte “da plataforma
Brasil no canto superior direito da plataforma e cujo atendimento é online.

Boa pesquisal

CHAPECO, 29 de Agosto de 2014

Assinado por:
JOSEANE DE MENEZES STERNADT
(Coordenador)

Enderego: Avenida General Osoério, 413d - Ed, Mantelli da UFFS
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