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“ A grandeza de uma pessoa é aquela que a torna igual as outras.” (Bert Hellenger)



RESUMO

A Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) é o cancer infantil mais incidente, mesmo com grandes
avancos no tratamento ha porcentagem de paciente que ainda morrem em decorréncia desta doenca.
O diagnostico de cancer infantil causa uma restruturacdo familiar, os pais necessitam redefinir seus
papeis, e ressignificar o sentido de suas vidas em torno da doenca da criangca. A possibilidade de
morte de um filho vem contramao do sentido natural da vida, onde os filhos enterram seus pais ndo
ao contrario. O sofrimento que envolve os pais e familiares a partir de um diagndstico de uma
doenca com possibilidade de ndo haver tratamento curativo e somente paliativo é imensuravel.
Obijetivo: Interpretar o luto antecipado descrito pelos pais de criangas com Leucemia Linfoblastica
Aguda.

Métodos: Pesquisa qualitativa longitudinal para explorar o luto antecipado dos pais. A amostra
intencional foi 20 familias foi recrutada a partir de fevereiro de 2021, vinte e oito pais foram
elegiveis a participar da pesquisa, contudo, sete destes recusaram-se a participar justificando néo se
sentirem confortaveis para narrar suas experiéncias, e um destes foi excluido devido vivenciar a
experiencia de luto durante o periodo de entrevistas. O estudo foi conduzido em um Hospital
pediatrico referéncia no tratamento oncologico na regido Sul do Brasil.

Resultados: Através dos relatos dos familiares é possivel ilustrar a importancia do auxilio e apoio
que esses pais necessitam diante o diagnostico de seus filhos, para alguns participantes € algo um
assunto extremamente doloroso e desafiador, por mais que ha diversas formas de amenizar a dor do
luto ela assunta, machuca e consiste em um dos principais medos do ser humano, a morte de um

ente querido.

Palavras-chave: Leucemia Linfoblastica Aguda; cancer infantil; tratamento; luto antecipatorio,

cuidado paliativo; pais; familia; enfermagem oncoldgica.



ABSTRACT

Acute Lymphoblastic Leukemia (ALL) is the most incident childhood cancer, even with great
advances in treatment there is a percentage of patients who still die as a result of this disease. The
diagnosis of childhood cancer causes family restructuring, parents need to redefine their roles, and
reframe the meaning of their lives around the child's illness. The possibility of a child's death goes
against the natural meaning of life, where children bury their parents, not the other way around. The
suffering that involves parents and relatives from a diagnosis of a disease with the possibility of not
having curative treatment and only palliative treatment is immeasurable.

Objective: To interpret the anticipated grief described by parents of children with Acute
Lymphoblastic Leukemia.

Methods: Longitudinal qualitative research to explore parents' anticipated grief. The intentional
sample was 20 families was recruited from February 2021, twenty-eight parents were eligible to
participate in the research, however, seven of these refused to participate justifying not feeling
comfortable to narrate their experiences, and one of these was excluded due to experiencing the
experience of mourning during the interview period. The study was conducted in a pediatric
hospital that is a reference in oncological treatment in the southern region of Brazil.

Results: Through the family members' reports, it is possible to illustrate the importance of the help
and support that these parents need in the face of their children's diagnosis, for some participants it
is something extremely painful and challenging, even though there are several ways to ease the pain
of the mourning, it involves, hurts and consists of one of the main fears of human beings, the death

of a loved one.

Keywords: Acute Lymphoblastic Leukemia; childhood cancer; treatment; anticipatory grief,
palliative care; country; family; oncology nursing.
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1 INTRODUCAO

Mundialmente, cerca de 215.000 criangas com idade entre 0 e 15 anos e 85.000 adolescentes
com idade entre 15 e 19 anos sdo diagnosticados com cancer a cada ano. O tratamento € uma
trajetdria intensiva, invasiva e longa, com imensas emoces e ramificacGes préaticas para a familia
(KENNY et al., 2020).

O céancer infantil atualmente abrange entre 0,5% e 4,6% do total de casos na populagéo
mundial. A Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) é o cancer infantil mais incidente e compreende
80% dos casos de leucemias agudas. Os fatores genéticos exercem um papel fundamental na sua
etiologia, devido varios fatores como: a existéncia de uma estreita associacdo de LLA e algumas
translocagGes cromossémica, como a sindrome de Down, sindrome de Klinefelter entre outras
(CARCELLER et al., 2017).

A LLA ¢é caracteriza por um grupo de entidades oncohematoldgicas de evolugdo répida,
clinica e biologicamente heterogéneas, descritas por uma proliferacdo descontrolada de glébulos
brancos 0ssea, no sangue e infiltracdo em outros tecidos (NAVARRETE et al., 2017). Os sintomas
mais comuns nos quadros clinicos mais graves, sdo a dispneia, hepatomegalia, esplenomegalia,
linfadenopatia, infiltracdo do mediastino e do testiculo (JIMENEZ et al., 2017).

Embora com grandes avancos no tratamento da LLA, ha porcentagem de pacientes que
ainda morrem em consequéncia da doenca ou dos efeitos secundarios associados ao tratamento
como meningite leucémica, insuficiéncia renal e hepatica (JIMENEZ et al., 2017).

O diagnostico de cancer infantil provoca uma ruptura na trajetoria de vida da crianca e de
sua familia, levando os pais a redefinir em seus papéis parentais, reajustar sua identidade, e
construir novos significados em suas vidas em torno da doenca da crianca (POLITA et al., 2020).

Pesquisadores destacam que relacdes de apego saudaveis podem promover perspectivas
favoraveis sobre a possibilidade de cura, sobre o cuidado recebido, seu luto e sua percepcao de si
mesmos como pais e cuidadores (SANTOS DOS et al., 2020).

A necessidade de preparacdo para a aceitacao da dor da morte, do reconhecimento que o
tratamento curativo ndo é mais eficaz para sua criancga, € uma dolorosa e ardua jornada para muitos
pais. Para alguns, a possibilidade do reconhecimento da morte e a impossibilidade de oferta de
medidas de curas eficazes, acabou influenciando na decisdo por mudar o tratamento de curativo
para paliativo (SNAMAN et al., 2016).Pesquisa destaca que para alguns pais nesta fase relataram
distinguir entre suas necessidades e as necessidades de seu filho. Aceitar e se preparar para a morte
do filho é um processo extremamente doloroso para os pais, pois 0s conduzem a vivéncia de

sentimentos, sensacgdes de raiva, vulnerabilidade, incapacidade e dor (KENNY et al., 2020).
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O luto antecipatorio é caracterizado pelo sentimento de perda e luto antes que o fato
realmente aconteca. Envolve diversas formas de enfrentamento e reorganizacdo precedentes a
morte de fato. Com vérias demandas conflitantes, como a preparacdo e a facilitacdo de uma boa
morte. A preparacdo envolve varias dimensbes, como médicas, psicossociais, espirituais e praticas,
as quais podem auxiliar os pais a lidar com o luto em um estégio posterior (KOCHEN et al., 2020).

Os pais vivenciam um acumulo de sentimento de perda desde o diagndstico inicial do
cancer, passando pela deterioracdo progressiva da condicdo da crianga e, eventualmente, até a sua
morte. Afora de seus proprios sentimentos de luto, os pais ainda experimentam o peso do proprio
sentimento do luto da crianca que estd morrendo e de seus irmaos (VEGSUND et al., 2019). O luto
é uma reacdo normal a perda de um filho. Durante este processo tdo devastador, o cuidado
profissional compassivo, centrado na familia e orientado para suas necessidades € imprescindivel,
pois as experiéncias negativas e desprezadoras durante esse periodo extremamente vulneravel
podem chocar os pais por muitos anos ap6s a morte de seus filhos (KOCHEN et al., 2020).

Perder um filho para o cancer obstrui o curso natural da vida, onde os pais geralmente
morrem antes dos filhos. Por isso, a morte de uma crianga ira afetar os pais durante todo o curso
de suas vidas (TAGGOR et al., 2019). Pesquisadores destacam que a morte de uma crianca
por causar estresse fisico e emocional para seus pais, 0s colocam em situagdo de vulnerabilidade
e o risco para o desenvolvimento de sofrimento psiquico, como ansiedade e depressdo, além de
ter um risco aumentado de internacdo e mortalidade devido a doenca depressiva. Luto € um
fendmeno universal, porém a reagdo de luto dos pais € altamente pessoal (SNAMAN et al.,
2016).
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2 OBJETIVO

Descrever o luto antecipado dos pais de criangcas com Leucemia Linfoblastica Aguda em Cuidados

Paliativos.
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3 METODO

Foi realizada uma pesquisa qualitativa para explorar o luto antecipado dos pais. O método
permite a investigacdo de um fenémeno particular vivenciado pelos participantes durante um
intervalo temporal, possibilitando um aprofundamento na compreensdo da texturadas experiencia
por meio da utilizacdo de multiplos métodos de coleta de dados (Neale & Flowerdew, 2003).

Todos os preceitos éticos foram respeitados como determina a resolucdo o Conselho
Nacional de Satde brasileiro, sendo o estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Comunitaria da Regido de Chapecd sob parecer 4.559.004; o anonimato das familias

foi assegurado, sendo seus homes reais substituidos por ficticios.

3.1 CONTEXTO

No contexto cultural da regido Sul do Brasil, desenvolve-se um ethos que se fundamenta em
uma baixa participacdo masculina na divisdo de cuidados com os filhos e com a familia, devido a
forte tradicdo da cultura gaucha que é reproduzida de forma hegemdnica entre a populacdo. Os
gauchos valorizam um modelo patriarcal de comportamento social onde os homens, em sua
maioria, cuidam do sustento da familia e as mulheres dos filhos e das tarefas do lar. Contudo,
durante o fim da vida, este ethos deixa de prevalecer, sendo comum o comportamento
compartilhado de cuidados entre os pais. Tal movimento foi evidenciado durante as entrevistas
deste estudo, onde o pai e a mde encontravam-se presentes junto ao leito de internacdo da crianca,
compartilhando o sentimento de compaixdo para suavizar 0s sintomas angustiantes, em especial a
dor e o sofrimento que acompanham a morte. Assim os dados refletem uma diade de experiencias
onde por hora prevalece o consenso no discurso do pai ou da made como interlocutor principal do

fenbmeno narrado.

3.2 RECRUTAMENTO E PARTICIPANTES

Uma amostra intencional de 20 familias foi recrutada a partir de fevereiro de 2021. O estudo
foi conduzido em um Hospital pediatrico referéncia no tratamento oncol6gico na regido Sul do
Brasil, em colaboracdo com a clinica de cuidados paliativos da instituicdo. Os familiares foram
identificados por meio de buscas nos registros do banco dados, realizadas por um dos membros da

equipe de pesquisa. A equipe do estudo optou por recrutar pais de criangas que se encontravam em
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cuidados paliativos pediatricos em fase de fim de vida, cujo a percepcdo sobre a perda do filho foi
autodeclarada antes mesmo que a morte da crianga ocorresse de fato.

Foram estabelecidos como critérios de inclusdo: pais de criancas diagnosticadas com
Leucemia Linfoblastica Aguda, que acompanhavam as criancas durante a oferta de cuidados
paliativos. Vinte e oito pais foram elegiveis a participar da pesquisa, contudo, sete destes
recusaram-se a participar justificando ndo se sentirem confortaveis para narrar suas experiéncias, e

um destes foi excluido devido vivenciar a experiencia de luto durante o periodo de entrevistas.

3.3 COLETA DE DADOS

As entrevistas em profundidade, semiestruturadas, face a face, as observacdes participantes
e os registros em diarios de campo foram realizadas de forma individualizada com cada diade
familiar (pai e mae). Os encontros foram guiados por um roteiro com questdes norteadoras, tais
como: Como vocé descreve sua experiéncia em relacdo a possibilidade eminente de perda do seu
filho para a Leucemia Linfoblastica Aguda? Como é lidar com as questdes relacionadas a morte do
seu filho? Conforme os significados da experiéncia investigada eram expressos, outras questdes
foram formuladas para cada participante, de modo a acessar as nuances de cada histdria e acGes
narradas.

A imersdo no campo durou nove meses (de fevereiro a dezembro de 2021), e sé foi
encerrada quando o objetivo do estudo foi atingido e os dados comegaram a se repetir, acusando
saturacdo. Todas as entrevistas foram conduzidas pelo primeiro autor e foram gravadas em &udio.

As entrevistas duraram entre 25 e 35 minutos.

3.4 ANALISE DE DADOS

Para melhor compreender as experiéncias, as entrevistas foram transcritas e posteriormente
submetidas a andlise tematica indutiva, sendo estas conduzidas em seis etapas (Braun e Clarke,
2006). (I) Familiarizacdo dos dados, por meio de leituras repetidas dos enredos narrados; (1)
Identificacdo dos cddigos iniciais. Para esta etapa, utilizamos o MaxQDA®, software de analise
qualitativa de dados que possibilitou organizar os dados para melhor identificar suas semelhancas e
diferencas; (111) A partir da identificacéo das citac6es iniciais codificadas, foi possivel compreender
os enredos narrados e agrupa-los de forma explicativa; (IV) As notas de diario de campo e as
observacOes participantes realizadas durante as entrevistas, junto com as citacBes codificadas
permitiram a criacdo de sete subtemas; (V) Os subtemas foram agrupados e refinados dando origem

a duas unidades tematicas, como exemplificado na tabela 1; (V1) Os resultados foram construidos e
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apresentando. As etapas analiticas foram realizadas pelo primeiro autor e discutidas e validadas

pelos demais autores que sdo especialistas neste tipo de anélise.

3.5RIGOR

Ressalta-se que a pesquisa foi desenvolvida sob o rigor da: Credibilidade, analise detalhada
dos dados por uma equipe especializada em estudos qualitativos, a qual destacou trechos da
experiencia das familias que ilustram os resultados e trilha de auditoria; Transferibilidade, por meio
da descricdo das caracteristicas sociodemograficas dos familiares; Confiabilidade, realizada pela
descricdo minuciosa dos passos metodoldgicos, seguindo o checklist Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ) e confirmabilidade, por meio da apresentacdo das
limitacOes e fortalezas do estudo (Doyle et. al, 2020; Tong, Sainsbury, & Craig, 2007) .
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4 RESULTADOS

Para as 20 familias participantes, o nimero de membros por familia consistia em duas
pessoas, pai € mae. As caracteristicas sociodemogréaficas de cada familia estdo destacados na figura
1. As vivéncias das familias foram agrupadas em dois temas, os quais foram identificados e

apresentados como exemplificado na tabela 1.

Sexo da crianga Estado civil dos pais o -
Religido da familia
Separados
0% o> !
Casados i Catdlico .
90% (@)
20% 80%
das criangas foram Numero de filhos Renda familiar
submetidas a \",
quimioterapia | /) 95% dos pais
0 20% P
90% ‘ h\ ﬁ possuem uma renda
“ 45% ';, : entre um a quatro

/ll “\ salarios minimos*

AdAL 4 20%
::OS :2:25:; ““ 10% * Valor em reais do salario minimo
doenga previa ““‘ 5% brasileiro no ano de 2021 = R$ 1.212

Faixa etaria das criangas Faixa etaria dos pais
50% 35% 15%
Lactante 10% Q = n y_ W
. -
—a & Y tud €1D
- 45% 25 a 35 anos 36 a 44 anos mais de 45 anos
Escolar 45% Escolaridade dos pais
50% 25% 25%
Nove anos de estudo 12 anos de estudo Graduado

Figura 1 — Caracteristicas sociais do contexto das familias participantes. Chapecd, Santa Catarina -
Brasil, 203.



Tabela 1 - Visao geral dos temas e subtemas. Chapecd, Santa Catarina - Brasil, 2023.

Tema Subtema Exemplo de CitacGes de Suporte Entrevistas % das
de suporte citaches
Acho que é uma dor muito grande, sem tamanho, ndo tem como explicar o que é a E3; E6; E8; 45,5
Algo sem morte de um filho. E um vazio, ndo tem explicacdol...]. E8 E9; E11;
o explicacao E13; EI6;
Significados E17.
sobre a morte
Umritode  Quando ele morrer, ele vai para outro plano. Vai fazer uma passagem, vai deixar E2; E4; E5; 27,3
passagem de sofrer com cancer, vai mudar, transcender[...]. E2 E12; E20.
Fim da vida A morte de um filho é a morte de tudo, pois a crianca traz vida para casa e se ela E1; E7; E10; 27,3
morrer, acaba com a vida de todos. E10 E14; E15.
N&o estou preparada pra isso ainda, ndo sei o que fazer se meu filho morrer e por E3; E4: E6; 44,4
Inseguranca isso ndo falo com ele sobre essas coisas, ndo sei falar sobre a morte com o pai E7; E8; E9;
dele e com ninguém. N&o me sinto segura para enfrentar isso[...]. E9 E11; E18.
No caso assim que, se por exemplo eu perdesse ele, no caso, ia cair o meu chdono E1; E2; E3; 444
Vontade de ) .. . . ) . ) . L '
morrer caso né, pra mim ndo ia ter mais sentido né, na minha mente né, eu morreria E5; E6; E10;
também. E14 El4; E17.
Vivenciando a
possibilidade [...] € um sentimento de que a gente dica triste né, fica, que a gente nunca tinha E2; E7; E16; 27,8
de morte Tristeza imaginado passar por tudo isso. E uma tristeza terrivel e profunda que ndo tem E17; E20.
como descrever. Cada vez que penso que ele pode morrer dessa doenca meu
coracdo fica na méo e choro de tanta tristeza. E20
Eu tinha medo, medo de tudo, porque a gente ndo nunca passou por isso, ndo EI1; E6; E7; 33,3
tinha ninguém, nenhuma amiga, ninguém que jé tinha perdido um filho pro cancer E11; E13;
Medo . Lo Ll
para dizer o que eu devo fazer agora que ele estar assim. E muito dificil, tenho E19.

muito medo da morte dele. E1




4.1 SIGNIFICADOS SOBRE A MORTE

Para os pais entrevistados a morte tem uma infinidade de significados, para alguns é
caracterizada, como algo sem explicagdo um sofrimento psicolégico sem tamanho, um vazio.
Outros a definem como um rito de passagem, sinalizando que ela acaba aqui e comeca em outra
dimenséo possivel de continuidade, a vida entdo é caracterizada como um periodo de transicdo do

tempo. Por isso, a morte de uma crianga é de dificil compreenséo e aceitacdo pelos pais.

A morte pra mim, significa assim, no caso, doi pra gente né, ou perder um
filho, ou perder um parente, um pai, uma mée, um esposo, mas um filho né,

significa muito né. E14

A dimensdo do sofrimento é algo dificil de se mensurar, cada ser humano reage de uma
forma diferente, quando de deparamos com a possibilidade de uma possivel perda de uma pessoa
guerida. Ndo é diferente nesta pesquisa, como podemos observar nos trechos das entrevistas a

sequir:

Acho que é uma dor muito, assim, sem tamanho, ndo tem como explicar,
mas é um vazio, uma coisa triste né, a gente ndo quer [...]. E11

E complicado né, porque vocé perder uma pessoa e um filho é uma dor que
ndo tem explicagdo, ndo sei explicar isso ta [...]. E16

Nossa, a morte, ndo, sem explicacdo, uma coisa terrivel, que em pensar que
nunca mais a gente vai ver aquela pessoa, € triste, meu Deus, sem

explicagdo. E17

A compreensdo de morte como um rito de passagem é a representacdo das crencas e
convicgdes espirituais do ser humano, podendo ser compreendida como um evento que ocorrera
com todos, em um futuro, portanto supostamente desconhecido, sendo assim marcados pela

temporalidade da vida.

A morte € uma passagem, no causo ela acaba aqui, pra nunca mais, e ela
comega em outro lado né, tipo comeca no céu, essas coisas assim, e é uma
coisa que pra mim todo vai ter que passar, e a pessoa tem que estar
preparada pra isso né, porque na verdade essa vida aqui € simplesmente

um tempo, vocé tem que se preparar pra ir pra la né, mas assim, a gente



nédo gostaria que fosse uma pessoa nova que fosse, porque a pessoa teria, a
gente sabe, ninguém é de ninguém, e todo mundo vai ter que morrer, e tal e
tal né, mas queria que todo mundo tivesse o tempo de vida dele né, pra viver
aqui na terra né, fazer alguma coisa, e depois todo mundo tem que partir,
de um jeito ou de outro tem que partir. E4

A morte pra mim é, fecham as cortinas aqui, nesse plano onde a gente t4,
que € um plano terreno, que é o que a gente ta vendo, que é o que a gente
Vvé, esta casinha vai pra um lugar onde ela é, onde ela repousa né, e meu
espirito, criado por Deus, retorna pra ele, meu espirito volta para quem deu
a vida pra mim. E5

Eu, pra mim, significa a morte do corpo, e 0 espirito ndo morre ne, o
espirito fica vivo e vai morar la no céu, vai, a morte acho que € assim, algo
que a pessoa ja cumpriu a missdo dela, entdo muitas vezes a gente nao
entende porque que uma crianga tdo pequena morreu, porque as pessoas
falam que ndo viveu a vida, mas as vezes aquela crianga veio naquela
familia pra viver tantos anos s6 com aquela familia, j& cumpriu o papel
dela ali, ja ensinou aquele pai e aquela mée, aquele v6, aquela vo, o que

tinha que ensinar, e que eles tinham que aprender. E12

Mediante as diversas formas como os participantes da pesquisa percebem a morte e 0 morrer
diversos sentimentos emergem, a morte vista as vezes como desconhecido traz a tona a emocéo do

medo.

Uma coisa que vai e ndo volta, pra mim né, porque, meu Deus né, quando
eu vejo alguém perdendo um filho, é muito muito dificil, tem muitas pessoas
que a gente conhece né, aqui, que ja passaram por isso, e é muito dificil, eu
nao me vejo nessa situacao, que eu ndo sei que que eu ia fazer, é dificil [...].
El

Que se acaba tudo né, meu Deus do céu, é ruim até pra gente pensar, falar
né, ndo tem palavra assim né [...]. E7

A morte pra mim, significa assim, no caso, déi pra gente ne, ou perder um
filho, ou perder um parente, um pai, uma mae, um esposo, mas um filho né,

significa muito né. E14



4.2 VIVENCIANDO A POSSIBILIDADE DE MORTE

Lidar com a possibilidade morte é algo desafiador. Por mais que se busquem formas de
amenizar a dor deste fato, ela continua assustadora e € um dos objetos principais de medo do ser
humano.

A morte de um filho, na maioria dos casos, é inesperada, de modo que, segundo a ordem
natural e cronoldgica, os mais velhos deveriam morrer primeiro, 0 que nem sempre ocorre. O
sentimento de inseguranca perante a impoténcia dos pais a frente do momento, como pode ser

observada nos relatos dos pais entrevistados.

Eu faco com frequéncias essas conversas que a gente tem, porque eu
sempre procuro acalmar ele bastante, quando ele ta aqui as vezes ele fala
assim eu ndo quero morrer, eu ndo quero morrer, sempre quando ele vai
levar a picada ele fala isso, ndo me sinto preparada se a morte dele se vier
dessa doenca, olho pro rostinho dele e ndo consigo me preparar para nada
que pode vir. E6

Eu ndo sei o0 que que pode acontecer na hora, ninguém ta preparado pra
ISSO Né, por mais que saiba que um dia vai acontecer, mas ninguem aceita,
ninguém quer, ndo tenho chdo para cuidar de uma situacao assim, nao sei
quem pode me ajudar a me preparar para isso! E7

[...] vai ficar sofrendo, antes de sofrer, que morresse, € 0 meu desejo,
porque eu fico tdo perdido, que eu ndo sei 0 que sentir e nem o que fazer,
ndo me sinto preparado para a morte dele, eu rezo s6 pro bem dele, se o
bem dele for ter que ir, que seja, e assim, nés vamos aceitar, entrar no luto,

e acho que as coisas se acalmam [...]. E18

Os pais ao se depararem com o sofrimento de seus filhos, e com a impossibilidade de ndo
poder contribuir para melhora do quadro é um momento que lhe causam muita tristeza e frustracéo

como observamos nos relatos a seguir:

Ai, eu sentia ao mesmo tempo, aquela tristeza profunda, mas ao mesmo
tempo frustrada assim, eu ndo sei te dizer bem a palavra, por ndo poder
fazer nada por ele, entende? Porque meu Deus, acho que quando é com a
gente né, a gente sabe o que fazer, ou né, aceita, ndo sei, mas quando é com

um filho, a gente ndo poder fazer nada principalmente né, é isso que mais



deixa a gente, meu Deus do céu, impossibilitado de fazer alguma coisa, isso
frustra, a gente fica né, sem saber o rumo que tomar né, e a confiar nos
médicos, como a gente fez né, ndo tem outra escolha né. E2

Tristeza, porque € uma coisa assim gque a gente ndo espera passar, a gente
do nada assim acha que ta tudo bem, e vem o diagnéstico e muda tudo né, a
vida da gente da uma virada de 360 graus né, muito triste ver ele né, ainda
mais quando comeca a perder o cabelo, é tipo ele fica sem apetite, ele fica
pra baixo né, entdo é bem complicado, assim é muito triste, tem que ter
muita forca pra dar forga pra ele conseguir terminar o tratamento. E7

Foi muito dificil, eu senti que ia perder meu filho né, que eu ia perder 0 meu
filho, e foi 0 momento, que eu vou falar pra vocé, os primeiros, as primeiras
duas semanas, foi dificil pra mim, eu olhava pra ele e falava eu perdi, vou
perder meu filho, o meu filho magrinho, e eu ndo sabia o que fazer, ia aqui
no banheiro chorar, pra ndo chorar na frente dele, era assim, foi os piores,

foram as piores semanas que eu passei essas semanas. E 16

O medo, a angustia e a inseguranca sao sentimentos vivenciados diariamente pelo paciente
e seus familiares na rotina do tratamento oncoldgico, algumas vezes pelo medo do desconhecido e

outras por saber o préximo passo e o resultado ndo ser como foi o esperado.

Medo, porque, assim, vocé sabe, que essa doenca ela é muito traicoeira né,
que ao mesmo tempo que ele pode estar evoluindo pro bem ela ja pode ta
indo pro outro lado né, entdo tipo é muito ruim, a gente tem fé, a gente tem
esperanca, a gente acredita que vai dar certo, mas claro que a gente
também tem que pensar no outro lado, que as vezes pode ndo dar certo né.
E7

[...] tem que estar ali, ajudar o seu filho, ndo deixar ela cair, ndo ver a
gente mal ali porque ela também fica com medo e a gente também, dai
quando eu converso com ela, vou acalmando ela, ela vai se acalmando mais
também, ela ndo fica tdo apavorada com a possibilidade de algo der errado
e chegar la (na morte). E11

O médico te da o diagnostico e ele te diz, 6, tem 85% de chance de cura, as
pessoas tem 85%, vocé ndo tem 100%, e a gente pensou no inicio, até
porque ele passou por alguns episodios iniciais, antes de a gente descobrir

a doenca assim, ele falava muito de morte, que ele ndo ia mais ver a gente,



que a gente ndo ia estar proximo a ele, e que como € que ele ia encontrar
nos 1a no céu, se ele ia ser branguinho, que ele ia virar espirito, ia virar um
fantasminha, e como pra n6s ali no inicio, eu ndo sei se foi aquele andncio,
a sensibilidade dele do que estava por vir, porque foi assim, dois meses
antes de a gente descobrir ele passou por esse ciclo, entdo a gente ficou

com todo aquele medo. E19

Ao ver o sofrimento e a progressiva degradacao fisica os seus filhos, os pais tentam aceitar
gradualmente com a possibilidade de morte, antes mesmo que ela se tornasse realidade, vendo-a
como uma alternativa ao alivio imediato do sofrimento do filho, muitas vezes associado com

tratamentos psiquiatricos e psicologicos.

Ah, eu entro em desespero né, da vontade de morrer com ele, porque a
gente ndo sabe 0 que que vai acontecer, as reacfes que ele vai ter né, a
gente entra em desespero pois ndo sabe se ele vai voltar vivo ou morto, pois
quando afeta a crianca é assim[...]. E3

[...] meu filho, quando penso nele (na morte dele) da vontade de ir com ele,
fico nervosa e ndo aguento! Tive que buscar ajuda para isso, 0 médico
falou para eu ir tomando remédio pra ansiedade, ja t6 mais calma, o
médico me deu remédio pra ansiedade e coisa para sair esses pensamentos,
mas agora ndo penso mais em perder ele, meu Deus! O filho é tudo pra
gente né. E15

[...] precisei de tratamento psicolégico, psiquiatrico para entender a
doenca e tudo que ele ia passar, pois da vontade de morrer junto com ele,
enfim, entdo eu imagino o que é perder um filho, ele ainda estar vivo mas
vivo isso na pele, a gente ainda tem esperanca de que eles estdo bem, sem
dor, sabe, entdo essa esperanca de que eles estdo bem, de que um dia nos os

veremos, nossos filhos. E10



5 DISCUSSAO

A possibilidade eminente de morte de uma crianga em decorréncia do cancer, afeta a vida
dos seus pais drasticamente, marcando-os com sofrimento psicolégico imensuravel. O processo de
luto dos pais inicia posteriormente ao diagnéstico, e a manifestacdo deste sofrimento existe em
oposicao a esperanca de uma possivel cura. Devido ao potencial de letalidade desenvolvido pelos
pacientes ao adoecer por cancer, os cuidados e a qualidade de vida da crianga e de seus familiares
sdo prioritarios durante a fase de cuidados paliativos, pois acredita-se que 0s pais sejam capazes de
preparar seus filhos para o que esté por vir (WIENER et al., 2019), contudo, como destacado nesta
pesquisa, estar preparado para transitar pelo enlutamento, na medida em que se busca ofertar
conforto e seguranca aos filhos, faz com que os pais reflitam sobre o significado da morte e os seus
sentimentos.

Construir significados é um esforco humano universal, durante momentos em que a vida é
constantemente ameacada, como no adoecimento por cancer, a morte ganha sentidos especiais que
ultrapassam concepgdes bioldgicas (McNEIL et al., 2021). Assim como os entrevistados que
significaram suas experiencias quanto a possibilidade de perder seus filhos, como algo sem
explicagdo, um rito de passagem e o fim da vida. Pesquisadores (CLANCY; LORD, 2018)
reconhecem que ndo ha sentido explicativo para a morte de uma crianca, contudo, trata-se de uma
experiencia extremamente dolorosa, dificil de superar, na qual espera-se que com 0 tempo 0s
familiares tenham a oportunidade de organizar o fluxo de suas vidas o suficiente para sobreviver
com isso, e seguir em frente.

Quanto a prestacdo de cuidados centrados na familia, pesquisadores (VIG, et al., 2021)
descrevem que os familiares alimentam expectativas quanto ao apoio dos profissionais de salde
para fortalecer suas funcGes parentais, ofertando cuidados de suporte que os ajudem a superar as
adversidades e os guiem durante momentos de sofrimento, para que continuem lutando pela
sobrevivéncia de sua familia.

Neste estudo, os pais demonstraram sentimento de inseguranca, ndo se sentindo capazes de
preparar os seus filhos para o que ainda estar por vir, apresentaram dificuldade de administrar seus
proprios sentimentos de forma a fornecer apoio as criancas. Por isso, refletir sobre a possibilidade
de perder seus filhos pequenos para o cancer, emitiu em suas experiencias sentimentos de tristeza,
medo e frustacdo, em parte por sentirem-se incapazes de fornecer a cura, em outra por se
reconhecerem sem alternativas de fuga dessa realidade. Assim, surgiu o sentimento de desespero,
onde muitos narraram a intencdo de morrerem junto com seus filhos, pois para eles a vida sem o
filho perderia seu real sentido. Estes sentimentos, apresentaram-se como adversidades

desenvolvidas pelos familiares ao estruturarem a possibilidade de um luto antecipado.



Tanto a tristeza quanto o medo, trata-se de emoc¢es basicas relacionadas a uma experiéncia
de perda e desamparo, e quando ndo tratados podem desencadear depressdo, angustia, ansiedade,
stress e em maior severidade, até motivar tentativas de suicidio (BOWMAN, 2001). Cada emogdo é
vivenciada sobre uma determinada intensidade e influéncia na forma como as pessoas conduzem a
realidade, por isso é natural que frente @ momentos de adversidade, alguns familiares experimentem
0 sentimento negativos como forma de lidar com as reacdes desconfortaveis que as experiencias
podem proporcionar (KIKKENBORG BERG et al., 2015).

A relacdo entre os pais e seus filhos é Unica e poderosa, o0 que torna a morte de uma crianca
algo particularmente profundo e devastador (McNEIL et al., 2021). Paliativistas (JONAS et al.,
2018) destacam que as emocg6es ndo devem ser escondidas, mas sim compreendidas, pois quando a
experiéncia parental frente ao luto é compartilhada e refletida abertamente, pode criar uma sensagao
de seguranca para familiares enlutados. Pesquisadores (FOSTER et al., 2008) destacam que 0s pais
de criancas em cuidado paliativos pediatricos, querem colaborar e serem capacitados pela equipe de
salde para tornar a vida de seus filhos a melhor possivel durante os momentos finais, mesmo que a
cura ndo seja uma alternativa. Os pais se sentem empoderados para tomar decisdes em nome de
seus filhos quando recebem informacdes Uteis e confiaveis (SPRAKER-PERLMAN et al., 2021).
Por isso, compreende -se que as experiéncias familiares durante todo o tempo de convivio
hospitalar tem impactos significativos e duradouros na experiencia das criancas e de toda sua
familia, podendo repercutir para o resto de suas vidas. (BUTLER et al., 2019).

As emocdes presentes no luto antecipado ao filho, proporciona uma oportunidade para
reflexdo sobre os acontecimentos e enriquece as experiencias de vida em como lidar com essas
adversidades. Quando se reconhece a presenca do medo, tristeza e insegurancga, como destacado
pelos participantes, é possivel intervir sobre os sentimentos negativos e fortalecer as estratégias de
enfrentamento, conseguindo assim lidar melhor com as adversidades.

Pesquisadores (HEATH et al., 2009) destacam que o cuidado prestado a familia, neste
contexto, requer um atendimento individualizado. No geral, uma abordagem em sinergia
com a escuta terapéutica, a valorizacdo de experiencias positivas, sendo a conexdo de que nao se
estd sozinho em tal experiéncia, pode ser uma conduta benéfica de fortalecimento. Estudos
(SCHUNK et al., 2022; GROSS; CASSIDY, 2019) ressaltam que as emog¢des negativas podem ser
superadas, desde que haja disposicéo e persisténcia no cuidado ofertado pelos profissionais de
saude e familiares, ja& que as demandas emocionais podem exigir elevada atencdo para ser
contornada de forma efetiva. Assim, concordamos com as evidéncias (McNEIL et al., 2021;
HEATH et al., 2009; ROBERT et al., 2012) e defendemos que o foco principal do cuidado deve ser
a comunica¢do aberta e honesta sobre a situacdo de salde da crianga e as relagcdes familiares, além



do acompanhamento e treinamento dos pais pela equipe de saude, para que com base em suas

experiencias e seus julgamentos, possam tomar decisdes de fim de vida.



6 CONTRIBUICOES PARA A ENFERMAGEM ONCOLOGICA

A enfermagem defende com um dos seus objetivos fundamentais, a oferta de cuidados aos
pacientes e familiares, possibilitando a valorizagdo de sentimentos positivos que auxiliam na
administracdo da vida frente ao adoecimento (KIKKENBORG BERG et al., 2015). A regulacédo
emocional pode ser uma maneira Util de explorar as reagdes emocionais dos pacientes e seus
familiares durante a fase de paliacdo, na pratica este pode ser um foco para intervengdo e medicao
de resultados no fortalecimento dos cuidados ofertados.

As especialidades de oncologia e enfermagem paliativa podem ser desenvolvidas
concomitantemente. Ao longo dos primeiros dias do tratamento, os cuidados oncologicos,
quimioterapicos, cirurgicos e radioldgicos as op¢des sdo limitadas, derivando em uma pesada carga
de sintomas e efeitos colaterais como a dor, nauseas, vOmitos coceira, diarreia, mucosite entre
outas. A enfermagem oncoldgica, surge para equilibrar doengas apropriadas seguras para
tratamento com excelente paliacdo dos sintomas e apoio aos pacientes e seus familiares (CHOW et
al., 2018).

O papel do enfermeiro oncoldgico e paliativo nasce da necessidade e importancia de
melhorar a qualidade do atendimento a pacientes desde o diagnéstico até o fim, enfatizando uma
relacdo longitudinal da oncologia, e da necessidade de otimizar os cuidados mesmo apds 0s
tratamentos direcionados & doenca sido suspenso (CHOW et al., 2018). E vital que os enfermeiros
compreendam percepgdes dos pais sobre os cuidados de fim de vida de seus filhos, por exemplo,
sua necessidade de apoio emocional para a decisao fazer ou de ndo fazer (DONOVAN et al., 2015).

Essas ocasifes delicadas o enfermeiro necessita conhecimentos e competéncia, e eles
dependem da sua capacidade de avaliar e compreender a condicdo do paciente e atendé-lo usando
meios mais apropriados para a ocasido (WATSON, 1999; ASCHENBRENNER et al., 2012). Os
enfermeiros estdo os pilares das equipes multiprofissionais para fornecer apoio ao paciente e sua
familia neste momento dificil. A enfermagem estd envolvida com o paciente e pais/familia ao longo
de todo tratamento, desde medidas que salvam vidas até cuidados paliativos. Eles passam longos
periodos com o paciente, pais e outros membros da familia, proporcionando uma grande janela de
oportunidade para ajudar a moldar esta experiéncia. Simples atos de bondade humana podem
fornecer a maior ajuda e conforto aos pacientes e familiares neste momento dificil o fim da vida
(CHERLIN, SCHULMAN-GREEN, & MCCORKLE, 2004; DAVIES & CONNAUGHTY, 2002).
Estes sdo atos de cuidado que caracterizam os cuidados de enfermagem excepcionais
(ASCHENBRENNER et al., 2012).



7 CONSIDERACOES FINAIS

Ao concluir esta pesquisa, é evidente o sofrimento e a dificuldade que o ser humano tem em
lidar com a morte, é um assunto de extrema delicadeza e para muitos algo sem compreensao e
explicacéo.

Falar sobre a morte provoca diversas reacfes, tornando- a algo que merece uma atencédo
especial e uma cautelosa escuta. A morte de um filho é encarrado no curso natural da vida como
algo inesperado, pois 0s mais velhos deveriam morrer primeiro e nem sempre isto ocorre.

A maioria dos pais ao receberem um diagnostico de LLA ou qualquer outra patologia
oncologica, enfrentam uma mistura como 0 medo, a angUstia, a inseguranca, a raiva, a negacao que
tornam seus companheiros diarios durante a vivéncia do tratamento.

Pesquisar e escrever sobre o assunto foi muito desafiador e relevante enquanto pessoa e
profissional de saude. O lidar com o luto é um assunto muito particular que os sentimentos e sua
intensidade pode variar de pessoa para pessoa. A dor que senti ao ler cada relato dos pais foi algo
imensuravel, mas foi de extrema importéncia para poder realizar diariamente uma enfermagem mais

acolhedora e com mais empatia.
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AS ESTRATEGIAS DE LUTO ATIVADAS DURANTE O TRATAMENTO DE UM
FILHO:REFLEXOES PARA ENFERMAGEM ONCOLOGICA

Pesquisador: JOSUE SAMOEL DA SILVA

Area Tematica:

Verséao: 1

CAAE: 41380720.9.0000.0116

Instituicao Proponente: ASSOCIACAO HOSPITALAR LENOIR VARGAS FERREIRA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.559.004

Apresentacéao do Projeto:

Trata-se de um Trabalho de Conclusdo de Residéncia para a obtencdo do grau de Especialista em
Enfermagem Oncolégica - Associacdo Hospitalar Lenoir Vargas Ferreira. Tipo de pesquisa: pesquisa
descritiva, com abordagem qualitativa, fundamentada na perspectiva da teoria transcultural de Madeleine
Leininger. Local de realizagdo da pesquisa: Hospital da Crianga Augusta Muller Bohner no municipio de
Chapec6 — SC. Instrumento de coleta de dados: entrevistas semiestruturadas. Participantes da pesquisa: 60
pais/familiares de criangas que realizam tratamento oncol6gico, sendo 20 familiares de pacientes
oncologicos submetidos a tratamento quimioterapico, 20 familiares de pacientes oncologicos submetidos a
tratamento radioterapico e 20 familiares de pacientes oncologicos submetidos a tratamento cirdrgico.
Critérios de inclusdo: Serao inclusos os pais de pacientes oncolégicos submetidos a um regime de
tratamento oncolégico, de ambos os sexos, atendidos no Hospital da Crianga Augusta Muller Bohner.
Critérios de excluséo: pais que ndo contemplarem os critérios de selegé@o supracitados, pais de pacientes
oncolégicos submetidos concomitantemente a mais de um regime de tratamento oncolégico, pais de
pacientes maiores de 12 anos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario:
Compreender as estratégias utilizadas pelos pais de criangas para o enfrentamento do luto
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durante o tratamento oncoldgico.

Objetivo Secundario:

Descrever as caracteristicas sociais dos pais e clinica dos filhos;

Identificar as estratégias utilizadas pelo pais das criancas no enfrentamento do luto durante os tratamentos
oncologicos;

Interpretar com base na teoria transcultural as estratégias utilizadas e descrever as possiveis implicagcoes
destas para o cuidado em enfermagem oncologica.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: os entrevistados podem se sentir constrangidos ao ter de responder alguma pergunta relativa a sua
vida pessoal, bem como de suas crencas. Podem igualmente, sentir-se desconfortaveis ao ter de falar sobre
a patologia do filho, bem como a adesé&o e efeitos do tratamento. Por outro lado, os participantes podem
sentir-se apreensivos com a possibilidade de serem identificados. A participacdo neste estudo néo envolve
qualquer espécie de procedimentos invasivos, somente o preenchimento de questionario contendo
perguntas. No entanto, pode incidir em riscos psiquicos médios, caracterizados por desconforto emocional
ou psicolégico, por abordar sua condi¢ado frente ao diagnostico de cancer. Para minimizar os possiveis
desconfortos do estudo aos pais participantes, os pesquisadores informaréo sobre a despersonalizagao dos
dados e ainda, que o participante estara livre para retirar-se da pesquisa no momento em que assim o
desejar além de contar com suporte psicologico para atendimento individual ou coletivo, o qual sera indicado
pelos pesquisadores, para acompanhamento psicolégico durante o atendimento ambulatorial ou internagéo,
em local reservado para este fim. O Hospital Regional do Oeste tem o curso de residéncia multiprofissional
em oncologia, o qual dispde de profissional psicélogo que atua nos diferentes servigos hospitalares,
incluindo a oncologia. Nos casos de desconforto emocional ou psicolégico do participante percebido durante
a abordagem da pesquisa, os pesquisadores solicitaréo intervengéo pelo psicélogo residente em oncologia,
o qual tém experiéncia na area oncolégica, além disso, o servico de oncologia hospitalar em questao, conta
com psicologo do servico e docente com expertise nesta area de atuagéo que poderédo ser acionado em
caso de necessidade.

Beneficios: segundo o que consta no PB: “os resultados podem sinalizar fragilidades a serem trabalhadas

no ambito institucional e auxiliar na criagcdo de protocolos que visem um atendimento mais humanizado,
focado na necessidade especifica que os pacientes e familiares apresentam”.
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[...] contribuir para a prestacédo de uma assisténcia mais oportuna e qualificada & paciente oncolégicos e

seus familiares”.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Este projeto atende as exigéncias éticas de acordo com as legislagcdes vigentes.

Considerac6es sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Todos os termos foram apresentados e estdo de acordo com o solicitado por esta instituigao.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoées:

Nao foram observados Obices éticos.

Considerac6es Finais a critério do CEP:

Assim, mediante conformidade com os requisitos éticos, somos de parecer favoravel a realizagéo do projeto

classificando-o como Aprovado, pois atende aos requisitos fundamentais da Resolugéo 466/12/CNS e suas
complementares do Conselho Nacional de Saude/MS.
O CEP/UNOCHAPECO LEMBRA QUE QUALQUER MUDANCA NO PROTOCOLO DEVE SER
INFORMADA IMEDIATAMENTE PARA FINS DE ANALISE E APROVACAOQ. E OBRIGATORIO O ENVIO A
ESTE CEP, OS RELATORIOS PARCIAIS E FINAL DA PESQUISA.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacdes Bésicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 22/12/2020 Aceito
do Projeto ROJETO_1671565.pdf 21:39:16
Projeto Detalhado / |Pre_projeto_Josue.docx 22/12/2020 [JOSUE SAMOEL DA| Aceito
Brochura 21:38:30 |[SILVA
Investigador
TCLE / Termos de  |termo_tcle.pdf 22/12/2020 |JOSUE SAMOEL DA| Aceito
Assentimento / 21:38:04 |[SILVA
Justificativa de
Auséncia
Outros termo_confidencialidade.pdf 22/12/2020 [JOSUE SAMOEL DA| Aceito
21:12:08 [SILVA

Outros Voz_imagem.doc 14/12/2020 |JOSUE SAMOEL DA| Aceito
20:44:09 [SILVA

Outros Uso_dados.pdf 14/12/2020 |JOSUE SAMOEL DA| Aceito
20:42:16__ [SILVA

Declaragao de Ciencia_concordancia.pdf 14/12/2020 |JOSUE SAMOEL DA| Aceito

concordancia 20:40:01 _[SILVA

Outros Carta_aceite.pdf 05/12/2020 [JOSUE SAMOEL DA| Aceito
14:51:48 [SILVA
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