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RESUMO

PROCEDIMENTOS INVASIVOS E O PROCESSO DE HOSPITALIZACAO NO
TRATAMENTO DA LEUCEMIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES:
PERSPECTIVA DE CUIDADORES FAMILIARES

AUTORA: Raira Lopes Amaral de Souza
ORIENTADORA: Dr? Silvana Bastos Cogo

INTRODUGCAO: As leucemias, correspondem ao tipo de cancer mais prevalente na maioria
dos paises, e no Brasil corresponde a 26%. Existem alguns tipos de leucemia mais comuns
que sdo: Leucemia Mieloide Aguda, a Leucemia Mieloide Cronica, a Leucemia Linfocitica
Aguda e a Leucemia Linfocitica Cronica. O tratamento de neoplasias hematoldgicas,
especialmente, as leucemias ,geralmente, debilitam o paciente, se estendendo por longos anos
de consultas ambulatoriais, internagdes recorrentes e prolongadas, mudangas e restricoes
alimentares, modificacdes emocionais e sociais, aléem de ser submetido a diversos
procedimentos invasivos e dolorosos. OBJETIVO: Conhecer as percepcOes, sobre o0s
procedimentos invasivos e processo de hospitalizacdo das criancas e adolescentes com
leucemia, na perspectiva dos cuidadores familiares. METODOLOGIA: Trata-se de uma
pesquisa qualitativa, do tipo descritiva e exploratdria. Os dados foram obtidos através de
entrevistas semiestruturadas com familiares cuidadores de criangas e adolescentes em
tratamento para leucemia. A analise do material empirico foi realizada baseando-se na analise
textual discursiva proposta por Moraes e Galiazzi. Esta pesquisa foi submetida a apreciagédo
do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (CEP) da UFSM, e obteve
aprovacao sob o nimero CAAE 32139020.7.0000.5346 RESULTADOS: A partir da analise
dos dados, emergiram duas categorias: a hospitalizacdo de criancas e adolescentes em
tratamento da leucemia na perspectiva dos cuidadores familiares; e procedimentos invasivos
vivenciados por criancas e adolescentes durante o tratamento da leucemia: perspectiva dos
cuidadores familiares. CONCLUSAO: o tratamento da leucemia é complexo, necessitando a
atuacdo da equipe multidisciplinar e também demandando cuidados especificos da equipe de
enfermagem, que vao além de cuidados técnicos. O profissional de enfermagem ao cuidar de
criangas e adolescentes com leucemia, deve além de possuir embasamento cientifico para
pautar suas acoes, estar implicado em promover qualidade de vida desses pacientes durante
todo o tratamento, assim como, estender o seu cuidado & familia que é parte fundamental
deste processo e também necessita ser atendida em suas demandas.

Palavras chaves: Crianga; Adolescente; Leucemia; Cuidadores; Familia; Oncologia
pediatrica; Enfermagem pediatrica.



ABSTRACT

INVASIVE PROCEDURES AND THE HOSPITALIZATION PROCESS IN THE
TREATMENT OF LEUKEMIA IN CHILDREN AND ADOLESCENTS: FAMILY
CAREGIVERS' PERSPECTIVE

AUTHOR: Raira Lopes Amaral de Souza
ADVISOR: Dr? Silvana Bastos Cogo

INTRODUCTION: Leukemias correspond to the most prevalent type of cancer in most
countries, and in Brazil it corresponds to 26%. There are a few common types of leukemia
that are: Acute Myeloid Leukemia , Chronic Myeloid Leukemia, Acute Lymphocytic
Leukemia and Chronic Lymphocytic Leukemia. The treatment of hematological neoplasms,
especially leukemias, generally weakens the patient, extending over long years of outpatient
consultations, recurrent and prolonged hospitalizations, changes and dietary restrictions,
emotional and social changes, in addition to being subjected to various invasive and painful
procedures. OBJECTIVE: To know the perceptions about invasive procedures and the
hospitalization process of children and adolescents with leukemia, from the perspective of
family caregivers. METHODOLOGY: This is a qualitative, descriptive and exploratory
research. Data were obtained through semi-structured interviews with family caregivers of
children and adolescents undergoing treatment for leukemia. The analysis of the empirical
material was performed based on the textual discourse analysis proposed by Moraes and
Galiazzi. RESULTS: From the data analysis, two categories emerged: the hospitalization of
children and adolescents undergoing leukemia treatment from the perspective of family
caregivers; and invasive procedures experienced by children and adolescents during the
treatment of leukemia: the perspective of family caregivers. CONCLUSION: the treatment
of leukemia is complex, requiring the performance of the multidisciplinary team and also
demanding specific care from the nursing team, which go beyond technical care . the nursing
professional when caring for children and adolescents with leukemia, in addition to having a
scientific basis to guide their actions, be involved in promoting the quality of life of these
patients throughout the treatment, as well as extending their care to the family that is part of
fundamental to this process and also needs to be met in its demands.

Key words: Child; Adolescent; Leukemia; Caregivers; Family; Pediatric oncology; Pediatric
nursing.



SUMARIO
LINTRODUGAO ...ttt 6
2 METODOLOGIA.....co ottt bbbttt st b et b neebennens 9
2.1 TIPO DE ESTUDO ..ottt ettt ta et a et e e snae e s nnaaeesnneeans 9
2.2 CENARIO DA PESQUISA ..ot teste e 9
2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA ... ..ottt 10
2.4 COLETA DOS DADOS ..ottt sttt sttt sttt nanne e 11
2.5 ANALISE DOS DADOS ..ottt 11
2.6 ASPECTOS ETICOS ......oiieieeeeeeeeeeeeie s tesie st ssses st en st s st ssn s, 12
G 1 1 R 1 I 10 2 TSP 14
3.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES. ......coveveieeteeteeeessessssesas s, 14
3.3.1 A hospitalizagdo de criancas e adolescentes em tratamento da leucemia na
perspectiva dos cuidadores familiaresS ...........ccccv e 14
3.1.2 Procedimentos invasivos vivenciados por criangas e adolescentes durante o
tratamento da leucemia: perspectiva dos cuidadores familiares ............ccccoecveveieeinennenn, 15
B DISCUSSAOD ...t 18
5 CONCLUSAO ...ttt 21
REFERENCIAS .....oooiiiiiieeiee st 22
APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
.................................................................................................................................................. 26
APENDICE B - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE ........cooevevieeeieeeeeeeversres e 28
ANEXO A - TERMO DE ACEITE DO SERVICO DE PSICOLOGIA ..., 29

ANEXO B- PARECER APROVACAO COMITE DE ETICA EM PESQUISA.............. 31



1 INTRODUCAO

O cancer representa um conjunto de mais de 100 doencas que tém em comum O
crescimento desordenado de células que invadem tecidos e 6rgdos. Estas células tendem a ser
muito agressivas e incontrolaveis, determinando a formacéo de tumores malignos e podendo
espalhar-se para outros lugares do corpo (INCA, 2017).

Segundo a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE, 2017), o cancer
infanto-juvenil necessita ser estudado de modo separado do cancer do adulto por apresentar
diferencas nos locais primarios, origens histoldgicas e comportamentos clinicos. Ainda,
costuma apresentar menores periodos de laténcia, crescer rapidamente e tornar-se bastante
invasivo, porém responder melhor & quimioterapia, ndo delimitando faixa etaria.

As leucemias, correspondem ao tipo de cancer mais prevalente na maioria dos paises,
e no Brasil corresponde a 26% (INCA, 2018). Existem alguns tipos de leucemia mais comuns
que sdo: Leucemia Mieloide Aguda (LMA) que tem por caracteristica se desenvolver
rapidamente e acometer as células mieloides; a Leucemia Mieloide Cronica (LMC) que se
desenvolve lentamente e acomete as células mieloides; a Leucemia Linfocitica Aguda (LLA)
que se desenvolve de maneira rapida e acomete as células linfoides; e a Leucemia Linfocitica
Cronica (LLC) que se desenvolve lentamente e acomete as células linfociticas (INCA, 2020).

A LLA se caracteriza por ser uma proliferacdo clonal de precursores linfoides
anormais da medula 6ssea. Os sintomas mais frequentes sdo astenia, palidez, petéquias,
taquicardia, manifestacdes hemorragicas, febre decorrente de neutropenia. Possui maior
incidéncia em pacientes de cor branca e nas idades de 2 a 5 anos. O tipo de LLA mais comum,
o de células precursoras B, possui predominio na infancia (MELO; SILVEIRA, 2013).

O tratamento da LLA consiste em trés fases: inducéo, consolidacdo (ou intensificacdo)
e manutencdo (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE LINFOMA E LEUCEMIA, 2019). O
objetivo da inducdo € a remissdo completa da doenca, com restauracdo da hematopoiese
normal; possui duracdo aproximada de quatro a seis semanas, sendo baseada na
poliquimioterapia (MELARAGNO; CAMARGO, 2013). Alguns quimioterapicos utilizados
na terapia de inducdo sdo: vincristina, antraciclinas (daunorrubicina, doxorrubicina),
asparaginase e/ou ciclofosfamida, além de corticosteroides (prednisona, dexametasona)
(ABRALE, 2019).

A fase de consolidacdo/intensificagdo visa maximizar a destruicdo das celulas
neoplasicas. Inclui drogas que foram utilizadas anteriormente em doses aumentadas, como por

exemplo, metotrexato, citarabina e a inclusdo de novos agentes (MELARAGNO;



CAMARGO, 2013). A consolidagdo so6 é aplicada quando a LLA j& se encontra em remissao
e possui duracdo aproximada de quatro a seis meses. Algumas drogas utilizadas incluem:
metotrexato em altas doses, citarabina, vincristina, 6-mercaptopurina, ciclofosfamida,
asparaginase e corticosteroides (prednisona, dexametasona) (ABRALE, 2019).

A fase de manutencdo objetiva prevenir a recidiva da doenca ap6s indugdo e
consolidagéo. Dura cerca de 1 ano e meio a 2 anos para crian¢as (ABRALE, 2019). A dose de
quimioterapia e a frequéncia sdo fatores importantes na terapia de manutengdo
(MELARAGNO; CAMARGO, 2013). Inclui o uso das seguintes drogas: 6-mercaptopurina
diariamente, metotrexato semanalmente, vincristina, corticosteroides (prednisona,
dexametasona), quimioterapia intratecal (ABRALE, 2019). No Brasil, desde o0 ano de 1982, o
INCA utiliza o protocolo do Grupo Europeu Berlim-Frankfurt Mdinster (BFM) para
tratamento da LLA de criancas e adolescentes (INCA, 2001).

A LMA, caracteriza-se pela proliferacdo anormal de células progenitoras mieloides.
Promove quadro de anemia, plaquetopenia e neutropenia. Cerca de 15% a 20% das leucemias
agudas na infancia sdo mieloides (MELO; SILVEIRA, 2013). Geralmente, o tratamento para
LMA é dividido em duas fases: inducdo e consolidacdo da terapia (ABRALE, 2019).
Geralmente, a terapia de inducdo da LMA inclui o uso daunorrubicina, doxorrubicina,
idarrubicina, mitoxantrona, cladribina, citarabina, fludarabina, metotrexate, mercatoporina,
tioguanina, entre outros. Ao final da terapia objetiva-se remissdo completa da doenca, onde a
contagem de blastos deve ser menor que 5%. Apoés esta fase, 0 paciente podera seguir para a
fase de consolidacdo (ABRALE, 2019).

Desta forma, o tratamento de neoplasias hematoldgicas, especialmente, as leucemias
geralmente, debilitam o paciente, se estendendo por longos anos de consultas ambulatoriais,
internacbes recorrentes e prolongadas, mudancas e restricdes alimentares, modificacdes
emocionais e sociais, além de ser submetido a diversos procedimentos invasivos e dolorosos
como a coleta de sangue, pungdes lombares e dsseas, e em alguns casos o Transplante de
Medula Ossea (TMO) (DE CARLO; KUDO, 2018).

Sabe-se que com a descoberta da doenca, muitas demandas sdo impostas a crianca,
gue além dos procedimentos e consultas, ainda precisa lidar com os sintomas e potenciais
efeitos desconfortaveis que as medicagdes possam causar (MOREIRA; SILVA, 2018). Em
relacdo a hospitalizagdo, inerente ao tratamento da leucemia, podem-se citar alguns aspectos
negativos, tais como: cumprimento de rotinas, interrompendo, por vezes, momentos de
repouso, perguntas repetitivas dos profissionais de saude, restricbes em atividades pessoais.

Desta forma, a equipe de saude pode buscar estratégias que se adaptem a rotina de pacientes e



seus familiares (EMIDIO et al., 2018). Por isso, os profissionais de enfermagem, podem
favorecer a adaptacdo das criangas ao ambiente hospitalar, estabelecendo um relacionamento
e comunicando-se de forma efetiva do inicio ao fim do tratamento (EMIDIO et al., 2018).

Diante disso, o diagnostico de cancer infanto-juvenil ocasiona repercussdes de
diferentes ordens no contexto familiar em que a crianga ou adolescente esta inserido,
representando uma experiéncia desoladora e dolorosa para os familiares. Sendo assim, para
acompanhar o processo de adaptacdo a nova realidade faz-se necessario empregar vias de
enfrentamento pelos adultos que acompanham a jornada da crianca ou adolescente que passa
pelo adoecimento (PAULA et al., 2019).

Neste contexto, tem-se 0 conceito de cuidador familiar, que se refere a um adulto com
prévio relacionamento e proximidade, o qual assume a responsabilidade de acompanhar o
paciente frente a um cenario de doenca crbnica, auxiliando na tomada de decisdes. Em
situacbes de adoecimentos por cancer, o cuidador participa do processo fornecendo
assisténcia para a pessoa, a0 mesmo tempo em que administra aspectos pertinentes a sua vida,
constituindo um desafio em sua rotina (PEDRAZA; GONZALEZ, 2015).

Considerando que, a partir dos dados epidemiologicos, a leucemia é o tipo de cancer
mais prevalente em criangas e adolescentes, o tratamento prolongado desta patologia, as
inimeras repercussdes vivenciadas por pacientes e seus cuidadores familiares apds o
diagndstico, tem-se como problematica do estudo a necessidade de conhecer como 0s
cuidadores familiares percebem a experiéncia das criancas e adolescentes no tratamento da
leucemia.

Assim, delimita-se como objeto desta pesquisa: 0s procedimentos invasivos e 0
processo de hospitalizagdo das criancas e adolescentes com leucemia, na perspectiva dos
cuidadores familiares. E como questdo de pesquisa: como se da o processo de hospitalizacédo
e os procedimentos invasivos durante o tratamento da leucemia de criancas e adolescentes na
perspectiva dos cuidadores familiares. Para responder esta questdo de pesquisa, delineou-se
como objetivo: Conhecer as percepgdes, sobre os procedimentos invasivos e processo de
hospitalizagdo das criancas e adolescentes com leucemia, na perspectiva dos cuidadores

familiares.



2 METODOLOGIA

2.1 TIPO DE ESTUDO

Este estudo faz parte de um projeto guarda-chuva intitulado: Experiéncia dos
cuidadores familiares face as modificagcbes comportamentais da crianga e adolescente com
leucemia. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo descritiva e exploratoria. A pesquisa
qualitativa preocupa-se com aspectos dinamicos, holisticos e individuais da experiéncia
humana, para entdo apreender a totalidade do contexto daqueles que estdo vivenciando o
fendmeno (POLIT; BECKER; HUNGLER, 2004). A exploratéria busca por uma maior
familiaridade com o objeto do estudo, visando desta forma, o esclarecimento ou a constituicdo
de hipoteses. Ja a pesquisa do tipo descritiva visa a descricdo de caracteristicas de
determinada populagéo ou fenémeno (GIL, 2010).

A presente pesquisa, vai ao encontro do conceito da pesquisa qualitativa, uma vez que
se preocupou com questdes subjetivas e ndo quantificaveis. Esta pesquisa utilizou a consulta
aos prontuarios para a obtencdo de alguns dados dos participantes. Sendo assim, possui
cardter de uma pesquisa documental. A pesquisa documental utiliza materiais que nao
recebem tratamento analitico, ou que podem ser reelaborados de acordo com os objetos da
pesquisa (GIL, 2010).

2.2 CENARIO DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida em um hospital geral universitario, publico, de média e
alta complexidade, de nivel terciario, localizado no interior do Estado do Rio Grande do Sul
(RS). O referido hospital atende exclusivamente pelo Sistema Unico de Satde (SUS), e
apresenta 6timos indicadores de cura em cancer, é referéncia nacional no Servico de
Oncologia Pediatrica. A instituicdo possui uma equipe de cuidados paliativos, realiza TMO e
tratamento do cancer em geral, com servigos de radioterapia, hematologia e referéncia no
atendimento da especialidade e habilitado como Unidade de Alta Complexidade em
Oncologia (Unacon) (EBSERH, 2017).

A pesquisa realizou-se no Centro de Tratamento da Criangca com Cancer (CTCriac). O
CTCriac possui 18 leitos, contando com uma equipe de enfermagem, médicos, nutricionista,

fisioterapeuta, psicologa e assistente social; além de secretérios e o pessoal da higienizag&o.
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H& ainda a atuacdo das residéncias médica e multiprofissional (enfermagem, farmécia,
nutrigdo, psicologia e terapia ocupacional).

O CTCriac é referéncia para o tratamento do cancer infanto-juvenil, alem de ser um
dos locais de atuacdo das residentes do programa de residéncia multiprofissional que
conduziram a realizagdo do projeto guarda-chuva. Neste local internam pacientes com
diferentes diagndsticos onco-hematoldgicos, em especial, no tratamento da leucemia, recebe
todos os tipos: leucemias linfoides e mieloides, agudas e cronicas.

Em decorréncia de ndo haver um espaco adequado para realizacao das entrevistas e em
virtude da pandemia da COVID 19, a pesquisa ndo pode ser realizada na Turma do Ique,

conforme previsto no projeto guarda-chuva.

2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram da pesquisa sete (7) cuidadores familiares de criangas e adolescentes em
tratamento da leucemia, sendo seis mées e um pai. Os critérios de incluséo para participacdo
deste estudo foram: ser cuidador familiar com idade superior ou igual a 18 anos de idade, de
criangas e adolescentes de zero a dezenove anos de idade em tratamento da leucemia que
estiveram internados.

Como critérios de exclusao da pesquisa foram: cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com outras doencgas onco-hematologicas. E também cuidadores familiares que
estivessem em isolamento de contato com a crianca/adolescente ou em situacdes em que
houve piora do quadro clinico dos pacientes, de forma que representaram um momento
delicado para os cuidadores familiares, constituindo um momento inadequado para possivel
participacdo na pesquisa.

Para fins de delimitacdo cronoldgica, neste estudo, foram considerados criangas como
pessoas do nascimento aos 9 anos de idade e adolescentes de 10 a 19 anos incompletos
(WHO, 2013). A selecdo dos cuidadores familiares foi realizada a partir dos critérios de
amostra por conveniéncia, onde se relnem casos ricos que podem contribuir para
aprofundamento da compreensdo do fenémeno estudado (MOREIRA; CALEFFE, 2008). A
pesquisa foi realizada com familiares cuidadores de criancas e adolescentes com leucemia em
virtude desta ser a patologia mais prevalente no cenario da pesquisa e, também de acordo com

os dados epidemioldgicos oficiais.
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2.4 COLETA DOS DADOS

Os dados desta pesquisa foram obtidos através de entrevistas semiestruturadas com
familiares cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento para leucemia. A entrevista
semiestruturada utiliza perguntas abertas e fechadas para que o0s participantes possam
discorrer sobre o tema sem se prender ao que Ihe é perguntado (POLIT; BECK, 2011). Antes
do inicio da coleta de dados, foi realizada busca ao prontuario eletrénico utilizando o
Aplicativo de Gestdo para Hospitais Universitarios (AGHU) das criancas e adolescentes em
tratamento da leucemia, a fim de identificar aquelas as quais os cuidadores familiares
atendessem aos critérios de incluséo do estudo.

Apds esta etapa, as pesquisadoras realizaram o convite para os cuidadores familiares
participarem da pesquisa. As entrevistas foram realizadas, semanalmente as quintas feiras, em
sala reservada no campo de atuacdo CTCRiac, a fim de manter a privacidade dos
participantes. Dentre as questdes orientadoras da pesquisa estavam: Conte-me a partir da sua
perspectiva, a experiéncia de criancas e adolescentes durante o tratamento da leucemia em
relacdo as internacGes prolongadas e recorrentes, procedimentos invasivos e exames
periddicos. A partir desta, no transcorrer das entrevistas, surgiram outros questionamentos no
intuito de ampliar a verbalizacdo dos participantes da pesquisa.

Também foram realizados questionamentos relacionados as caracteristicas
sociodemogréaficas dos cuidados familiares. A pesquisa foi encerrada considerando o critério
de densidade tedrica dos dados, ou seja, quando ocorre o alcance dos objetivos do estudo
(MOREIRA; CALEFFE, 2008).

As entrevistas foram gravadas por meio de gravador digital e transcritas por dupla
digitacdo dos dados. A média de duracdo de tempo das entrevistas foi de 42 min minutos,
sendo a minima de 23 minutos e a maxima de 56 minutos. Os dados foram coletados no
periodo de julho de 2020 a dezembro de 2020. As entrevistas foram realizadas pelas
residentes da equipe multiprofissional dos nudcleos de enfermagem, farmécia, nutricdo,
psicologia e terapia ocupacional. Foram abordados doze cuidadores familiares para

participacdo na pesquisa, sendo que cinco recusaram-se a participar.

2.5 ANALISE DOS DADOS

A analise do material empirico foi realizada baseando-se na anélise textual discursiva

proposta por Moraes e Galiazzi (2016). Segundo Moraes (2003), esse tipo de analise pode ser
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entendido como um processo auto-organizado de produgdo de novas compreensfes em
relacdo aos fenbmenos que estuda. Esta analise € composta por quatro etapas: desmontagem
dos textos, estabelecimento de relagbes, captando o novo emergente, um processo auto-
organizado.
A desmontagem dos textos, também conhecida como unitarizagdo, consiste em examinar 0s
materiais detalhadamente, até atingir suas unidades constituintes em relagdo aos fenémenos
estudados. No estabelecimento de relacdes, ou seja, na categorizacao, buscar-se-a construir as
relacBes entre as unidades de base, de forma a combinar e classificar visando a formacdo de
categorias. Na captagdo do novo emergente, surge a emergéncia de uma nova compreensdo do
todo, a partir de um processo auto-organizado.

A partir da analise dos dados, emergiram duas categorias: a hospitalizacdo de criancas
e adolescentes em tratamento da leucemia na perspectiva dos cuidadores familiares; e
procedimentos invasivos vivenciados por criancas e adolescentes durante o tratamento da

leucemia: perspectiva dos cuidadores familiares.

2.6 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi registrado no Gabinete de Projetos (GAP) da UFSM e seguiu fluxo de
solicitacdo para autorizacdo a Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEP) para a coleta dos dados
no HUSM. A presente pesquisa obedeceu a Resolucdo 466/12 e 510/16, regulamentada pelo
Conselho Nacional de Sadde (CNS), a qual normatiza e autoriza a pesquisa em seres
humanos. Este projeto de pesquisa foi submetido & apreciagdo do Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (CEP) da UFSM, e obteve aprovacdo sob o numero
CAAE 32139020.7.0000.5346 (ANEXO B).

Foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) ao
cuidador familiar que aceitou participar da pesquisa. Este foi assinado em duas vias de igual
teor, onde uma ficou de posse do participante da pesquisa e outra das pesquisadoras. A
privacidade e confidencialidade dos dados foram rigorosamente cumpridas, sendo que as
informacoes, entrevistas e dados dos participantes serdo arquivados e manuseados somente
pelas pesquisadoras e orientadoras.

Os participantes da pesquisa foram identificados como cuidador familiar 1 hospital
(CF1H), e assim sucessivamente, conforme ordem de realizagdo da pesquisa, a fim de
respeitar a privacidade dos sujeitos e confidencialidade da pesquisa. Ressalta-se que 0s

fragmentos das falas dos sujeitos participantes da pesquisa, foram adequados em sua
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linguagem nos termos coloquiais, sem resultar em alteragcfes no que foi expressado pelos
participantes.

Os principais riscos da pesquisa estiveram relacionados ao desconforto e reacoes
emocionais que poderiam ser suscitadas a partir da entrevista, onde as pesquisadoras estavam
disponiveis para prestar esclarecimentos e proceder os encaminhamentos que forem
necessarios a psicologa do CTCriac do HUSM (ANEXO A). Sendo que ndo houve
necessidade de encaminhamento para atendimento psicolégico.

Os beneficios desta pesquisa serdo indiretos. Os resultados do estudo serdo
compartilhados com a equipe de salde da unidade, sendo preservada as identidades, como
forma de sensibilizar e estimular as discussdes sobre este tema. Foi esclarecido ao participante
gue ndo havia nenhum tipo de beneficio financeiro ou retorno direto a ele, a ndo ser pela
devolutiva dos resultados apds o término da pesquisa, como forma de esclarecimentos. As
pesquisadoras responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a

confidencialidade (APENDICE B) dos dados dos participantes envolvidos na pesquisa.
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3 RESULTADOS

3.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Participaram da pesquisa sete (7) cuidadores familiares de criangas e adolescentes em
tratamento da leucemia, destes, seis mdes e um pai. Em relacdo a escolaridade, uma das
participantes possuia ensino superior completo. Quanto ao estado civil, cinco eram casados e
dois solteiros. A média de idade dos participantes foi de 33 anos. Os participantes procediam
das seguintes cidades: Uruguaiana, ljui, Quarai, Santa Rosa, Julio de Castilhos, Sobradinho,
Porto Xavier. Também foram mencionados outros cuidadores familiares que desempenhavam
0 cuidado com as criancas e adolescentes, tais como avos e irmaos.

A média de idade das criancas e adolescentes foi de sete anos. Dentre os diagnosticos
das criancas e/ou adolescentes citam-se: LLA-B, LLA-B imatura, LMA M3, LMA. Em
relacdo as fases do tratamento, todos estavam em tratamento hospitalar, seis se encontravam
em consolidacdo e um em recidiva da doenca. Os protocolos utilizados foram: BFM, ALL
R3, BFM 2009, BFM 2004.

3.3.1 A hospitalizacdo de criancas e adolescentes em tratamento da leucemia na
perspectiva dos cuidadores familiares

Os cuidadores familiares relatam que criancas e adolescentes apresentam dificuldades

em se adaptar a nova rotina hospitalar e, por vezes, ndo aceitam a internacéo.

A questdo da hospitalizacdo, de ficar confinado no hospital, eu lembro
do L. tem solicitado para ir embora do hospital umas duas vezes s0,
desde o inicio do tratamento, questionando quando ia para casa, com
vontade de ir para casa [...]. CF1A

Ela fala que ela ndo quer ficar no hospital, ela sabe que precisa, mas
ela ndo quer ficar, entdo agora eu acho que ela td comegando a ser ela.
CF1H

Aqui no hospital no comego sempre € uma coisa, sempre briga. N&o
quer ficar, até depois ela vai se adaptando. CF6H

Dentro do ambiente hospitalar, os cuidadores familiares relataram a construgdo de

novos vinculos, fazendo com que a crianca e/ou adolescente relacionasse a internacéo
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hospitalar com a possibilidade de interacdo com essas novas relagdes. A fala a seguir, expde,
na perspectiva do paciente, o fato de encarar a internacdo de maneira resiliente, relacionando-

a com a interacdo com novos vinculos.

Entdo ele relaciona a internacdo com os amiguinhos dele sabel...]
entdo ele vem tranquilo com aquela coisa de fazer a quimio e brincar
com os amiguinhos dele. CF4H

Ah, nos primeiros dias ela ficou assim bem deprimida, sabe. Ela
chorava, saudade do pai, de casa, ai depois ela foi se acostumando.
Parece que foi se adaptando mais aqui no ambiente. Dai agora na
segunda internacdo foi mais dificil. Por causa que agora j& vai para
segunda semana que nos estamos aqui né. Ai ela ja estava com
saudade. Ontem ela chorou bastante, sabe. Com saudade do pai, dos
irméos. CF6H

Também foi possivel perceber o quanto a figura materna é importante no tratamento
dessas criangas e adolescentes, assim como, as maes muitas vezes, necessitam se desdobrar

para dar conta do cuidado dos outros filhos que ficaram em casa.

Parece que os dias ndo passam aqui dentro, a gente [...] por mais que a
gente saiba, por mais que eu sei que é para o bem dela, por eu ter o
meu pequeno la fora, e eu ndo posso ta com ele, entendeu? Eu acho
gue € mais a dor de mde mesmo, de ndo ta podendo td com o outro
junto, é sO por isso mesmo que parece que as interna¢des sdo uma
eternidade, s6 por eu ndo poder ficar com meu filho. CF1H

Nesta categoria, emergiram a adaptacdo a nova rotina hospitalar, formagdo de novos

vinculos e figura materna no tratamento de criancas e adolescentes com leucemia.

3.1.2 Procedimentos invasivos vivenciados por criancas e adolescentes durante o
tratamento da leucemia: perspectiva dos cuidadores familiares

A partir das falas dos cuidadores familiares, percebe-se que ha recusa, em alguns
momentos, por parte de criancas e/ou adolescente em realizar alguns procedimentos

invasivos.

No comeco foi mais dificil, porque ele nunca tinha coletado sangue,
até a coleta que a gente fez para ter o diagndstico, mas foi sofrido, s a
primeira semana depois eu ndo posso dizer que foi mais. CF1A
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Ela s6 ndo gosta do principalmente da MADIT, o p6s da MADIT
mesmo, por causa que ela sai e j& quer sentar, a Unica coisa que ela
ndo gosta, mas de resto, ela leva numa boa, muito. CF1H

SO que se vai fazer algum procedimento agora ele deu de ndo querer
fazer [...] até para fazer um curativo ele chora, alguma coisa assim
sabe [...] ndo sei o0 que t& acontecendo. CF4H

A historia do PICC, acho que para ela trocar o curativo ali é o que ela
sofre mais, que a gente vé que ela sofre mais [...] Mas o PICC ¢é mais
complicado, com certeza.

A Ultima medula que noés coletamos ambulatorial também foi uma
briga com ele assim [...] ele ndo queria que botassem as maos nele
[...]. CF5H

das participantes da pesquisa, demonstra entendimento acerca da

necessidade da realizacdo de determinados procedimentos.

Para algumas mées parece que ddi, mas para mim iria doer bem mais
se ela, a gente ndo tivesse condicdes de fazer o que a gente faz para
ela [...] eu tenho nogcdo de que tudo que fazem, as picadas, tudo,
curativo, tudo eu sei é preciso, € necessario fazer, entdo para mim é de
boa também. CF1H

A explicacdo prévia acerca dos procedimentos que necessitam ser realizados, por

vezes, é realizada por profissionais da salde e, em outras pelos proprios cuidadores

familiares. Isso pode facilitar a criangas e/ou adolescente a vivenciar de uma melhor forma o

procedimento invasivo

E ela gosta, ela gosta de ver onde que picaram, ela gosta de escutar a
explicacdo porque que fazem, entendeu? CF1H

A gente sempre conversa com ela sabe, bastante, a gente explica tudo,
a gente [...] tu vai ter que internar, vai ter que fazer [...] por que ela
vai... faz tipo o granulokine, que é no brago uma picada, dai ela fica
bem quietinha sabe, a gente conversa com ela, que dai quanto mais
rapido, isso ela ndo chora, ela fica relaxada e € ligeirinho. CF3H

Para fazer também puncdo na veia quando ela precisa, ela da o braco,
tipo, ela ndo mexe sabe, as gurias conversam com ela [...] CF3H

Ontem eu conversei com ela que nds iriamos colocar o cateter hoje de
manhd. CF3H
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Para os cuidadores familiares ¢ um momento dificil presenciar a realizacdo de

determinados procedimentos, mesmo fazendo parte do tratamento.

Momento mais dificil... eu acho que é essa funcdo do PICC dela, sabe.
Trocar curativo, nem a quimio é dificil. Para mim, o mais dificil
mesmo € a coleta da medula e a quimio da medula, para mim é mais
dificil assim. Eu sofro muito com isso sabe. Tanto € que eu nem gosto
de ficar na sala olhando, sabe. CF5H

A partir da perspectiva do cuidador familiar, as criancas apresentam bastante medo

diante da realizacdo de determinados procedimentos invasivos.

Eu vejo que ela tem bastante medo né. Logo na primeira fase ali ela
tinha bastante medo. Ela sofria antes do tempo. Ela ficava sabendo
que tinha que tirar sangue, fazer coleta, nossa, ela ja ficava sofrendo
sabe. Ela chorava, ai na hora da coleta entdo, piorou. Agora ela ta
mais acostumadinha, ela ndo chora mais, ela tenta ser mais forte.
CF6H
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4 DISCUSSAO

O diagnostico de cancer infanto-juvenil impacta diretamente na dindmica familiar,
manifestando-se como uma experiéncia desesperadora e dolorosa, onde a familia busca forma
de enfrentar a nova realidade (PAULA et al., 2019). O tratamento do cancer € bastante
complexo e diversificado, sendo que a terapéutica dependera da etiologia da doenga. O
ambiente hospitalar, o periodo de internacdo, tratamento, tempo de espera para consulta em
ambulatorio, procedimentos realizados em criancas e adolescentes podem prejudicar o
conforto dos mesmos (LEANDRO et al., 2018).

Em se tratando especificamente da leucemia, por meio de uma abordagem
individualizada com base em caracteristicas genémicas, introducdo de novos agentes, suporte
social e acompanhamento a longo prazo, ha melhorias neste processo (KATO; MANABE,
2017). Durante a hospitalizacdo, nesta pesquisa, os cuidadores familiares relataram a
construcdo de novos vinculos, fazendo com que a crianca e/ou adolescente relacionasse a
internacdo hospitalar com a possibilidade de interacdo com essas novas relagdes. Sabe-se que
apos a descoberta do cancer, a crianca deixa de vivenciar a interacdo social que acontece, por
exemplo, na escola. Tais situa¢fes sdo importantes para seu desenvolvimento (VIERO et al.,
2014).

Esta pesquisa também, evidenciou-se a importancia da figura materna no tratamento
das criancgas e adolescentes, e 0 quanto se torna doloroso ficar longe dos outros filhos, que
embora saudaveis, também necessitam de cuidados. Nesse sentido, estudo mostra que méaes de
criancas que enfrentam o adoecimento por cancer, precisam ser ouvidas e amparadas ao longo
do tratamento, carecendo de suporte fisico, pratico e psicossocial para que possam lidar com
as demandas de cuidar de uma crianca com cancer (VIERA et al., 2017).

Também devido a rotina imposta pelo tratamento, que inclui consultas e uma alta
demanda de cuidado, os pais em particular, acabam dedicando todo seu tempo ao filho que
esta doente, deixando de lado os afazeres de casa e também do domicilio. Isso pode gerar uma
instabilidade nos lagos afetivos, pois os outros filhos que ndo estdo doentes, muitas vezes, ndo
conseguem compreender 0 motivo de os pais estarem ausentes (BRUM; AQUINO, 2014).

Outro ponto levantado por este estudo, € que durante o tratamento da leucemia,
criangas e adolescentes vivenciam inimeros procedimentos invasivos e dolorosos. Nesta
pesquisa, a partir da perspectiva dos cuidadores familiares, criangas e adolescentes sentem a
necessidade de que lhes seja fornecida informagbes acerca dos procedimentos que seréo

realizados de forma a facilitar este processo. A partir disso, o0 Conselho Nacional dos Direitos



19

da Crianca e do Adolescente (CONANDA), traz como direito que a crianga e/ou adolescente
possuam conhecimento a respeito de sua enfermidade, cuidados terapéuticos, diagndsticos, de
acordo com sua fase cognitiva (CONANDA, 2004).

Também, nesta pesquisa, houve o entendimento, por parte dos cuidadores familiares,
acerca da necessidade do filho precisar submeter-se a determinados procedimentos invasivos
durante o tratamento. Esta questdo, advém também quando os cuidadores sdo corretamente
informados sobre o que acontecera durante o tratamento da crianca ou adolescente. Diante
disso, 0 CONANDA também sinaliza que é direito dos pais ou responsaveis participarem
ativamente do tratamento, em todas a suas fases, recebendo informacbes sobre os
procedimentos que serdo realizados (CONANDA, 2004). Assim, cada familia ird reagir as
informac@es fornecidas de maneira peculiar, ndo cabendo um modelo preestabelecido que se
encaixe a todos (PAULA et al., 2019).

Durante o tratamento da leucemia, sdo realizados exames e procedimentos que
perpassam a fase do diagndstico da doenca alcancam o tratamento propriamente dito. Dentre
eles estdo o mielograma, que consiste na aspiracdo da medula 6ssea para analise das células,
servindo para avaliacdo da resposta ao tratamento. A puncdo lombar que consiste na
aspiracdo do liquor e também para injecdao de quimioterapia intratecal para profilaxia do SNC.
A implantagdo do cateter venoso central para facilitar a administragdo de medicamentos e
derivados sanguineos. Além de transfusGes de hemécias e plaguetas quando necessario
(INCA, 2018). Neste estudo, a partir da fala dos cuidadores familiares foi relatado o uso do
cateter central de inser¢do periférica (CCIP) como dispositivo para administracdo de
medicacdes endovenosas. O cateter central de inser¢do periférica frequentemente utilizado
para acessar a rede venosa de criancas e adolescentes (BORRETTA et al., 2018).

Na oncologia pediéatrica, a indicacdo do uso do CCIP estd determinada para garantir
um acesso venoso duradouro com baixas taxas de complicacdo (BORTOLI et al., 2019). Visto
que criancas e adolescentes estdo mais propensas a terem complica¢cdes, com 0 uso por
exemplo, de quimioterapicos que séo, em sua grande maioria, vesicantes e irritantes. Tambem
por serem submetidos ao tratamento por longo tempo, 0S Vvasos sanguineos Ssao
constantemente danificados (SANTOS et al., 2020).

Diante do exposto, a partir do diagndstico da leucemia infantil, leva os familiares a
vivenciarem indmeros sentimentos, tais como medo, tristeza, negacdo, culpa, revolta,
preocupacdo com o futuro da crianga, além de muitas davidas (MATTOS, 2017). Ainda para
a mesma autora, inimeros sdo os impactos do cancer infantil para a familia e para a crianca,

citam-se alguns: longo periodo de tratamento, procedimentos invasivos e dolorosos,
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afastamento do convivio social, sobrecarga fisica, mental e social dos cuidadores, afastamento
dos outros filhos (MATTOS, 2017). Tais achados da literatura, corroboram com os obtidos
nesta pesquisa.

Neste contexto, a crianga com cancer hospitalizada, demanda multiplos cuidados da
equipe de enfermagem, dentre os quais se pode citar: administragdo de medicamentos,
cuidados de higiene, puncdo venosa periférica, afericdo de sinais vitais, administracdo de
quimioterapicos, transfusdo sanguinea, treinamento do familiar para realizacdo de alguns
cuidados, apoio a familia e avaliacdo e manejo da dor (SILVA et al., 2015; SILVA et al.,
2013).

No entanto, para cuidar de criancas e adolescentes com cancer, o ato de cuidar requer
grande complexidade, sendo necessario que a equipe de enfermagem tenha habilidades que
vao além da esfera técnico-cientifica (ALENCAR et al., 2015). Desta forma, o enfermeiro tem
papel fundamental no cuidado a crianca oncoldgica. Este profissional estd implicado na
recuperacdo e na promocdo de um adequado padrdo de qualidade de vida da crianga
hospitalizada com cancer (MARABA et al., 2019).
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5 CONCLUSAO

Este estudo objetivou conhecer as percepcOes, sobre os procedimentos invasivos e
processo de hospitalizacdo das criancas e adolescentes com leucemia, na perspectiva dos
cuidadores familiares. Desta forma, emergiram duas unidades de sentido denominadas a
hospitalizagdo de criancas e adolescentes em tratamento da leucemia na perspectiva dos
cuidadores familiares; e procedimentos invasivos vivenciados por criangas e adolescentes
durante o tratamento da leucemia: perspectiva dos cuidadores familiares.

Na primeira categoria, os cuidadores destacaram as dificuldades de criancas e
adolescentes se adaptarem a nova rotina hospitalar, a construcdo de novos vinculos dentro do
hospital e a importancia da figura materna no tratamento dos mesmos. Na segunda categoria,
a partir do relato dos cuidadores familiares emergiram a recusa por parte de criangas e
adolescentes em realizar alguns procedimentos invasivos e a importancia da explicacao prévia
dos procedimentos que necessitam ser realizados.

Sendo assim, o tratamento da leucemia é complexo, necessitando a atuacao da equipe
multidisciplinar e também demandando cuidados especificos da equipe de enfermagem, que
vao além de cuidados técnicos. Por isso, o profissional de enfermagem ao cuidar de criancas e
adolescentes com leucemia, deve além de possuir embasamento cientifico para pautar suas
acOes, estar implicado em promover qualidade de vida desses pacientes durante todo o
tratamento, assim como, estender o seu cuidado a familia que é parte fundamental deste
processo e também necessita ser atendida em suas demandas.

Como limitacBes da pesquisa, citam-se 0 numero pequeno de participantes na
pesquisa, ndao sendo possivel generalizar os resultados deste estudo, podendo representar
apenas uma realidade local. Desta forma, recomenda-se a realizacdo de outras pesquisas sobre
a tematica, abordando outras perspectivas, como a das criancas e adolescentes e, também dos

profissionais de saude envolvidos no cuidado.
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APENDICES

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

Titulo do estudo: Experiéncia dos cuidadores familiares face as modificacOes
comportamentais da crianca e adolescente com leucemia

Pesquisador responsavel: Silvana Bastos Cogo

Demais pesquisadoras: Jéssica Carolina Del Frari, Jéssica Castro Terra dos Santos, Raira
Lopes Amaral de Souza, Sheila Oliveira Mendes, Valquiria Guedes Perlin
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria, Centro de Ciéncias da
Saude.

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220-8000. Avenida Roraima, 1000, prédio 26A,
sala 1438, 97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento da Crianga com Céancer (CTCriac) e Centro
de Convivéncia Turma do Ique

Eu, Silvana Bastos Cogo, responsavel pela pesquisa Experiéncia dos cuidadores
familiares face as modificacdes comportamentais da crianga e adolescente com leucemia”, o
convido a participar como voluntario deste nosso estudo. Esta pesquisa pretende compreender
a experiéncia dos cuidadores familiares face as modificagdes comportamentais das criangas e
adolescentes em tratamento da leucemia.

Acreditamos que ela seja importante porque diante das modificagdes comportamentais
vivenciadas pela crianca ou adolescente, se faz importante saber, como 0s cuidadores
familiares experienciam essas mudancas e quais as estratégias sdo utilizadas como forma de
enfrentamento, ao longo do tratamento da leucemia. Para sua realizacdo sera feito o seguinte:
durante a coleta dos dados, serd realizada a busca nos prontuérios fisicos e eletrdnico
utilizando o Aplicativo de Gestdo para Hospitais Universitarios (AGHU) das criancas e
adolescentes em tratamento da leucemia, ou quando estiver em consulta ou em
acompanhamento, na Turma do Ique. Apds essa etapa, sera realizada a entrevista
semiestruturada. Sua participagdo constara de entrevista semiestruturada

E possivel que acontecam os seguintes desconfortos ou riscos relacionados as reagdes
emocionais que podem ser suscitadas a partir da entrevista, onde as pesquisadoras estardo
disponiveis para prestar esclarecimentos e fazer os encaminhamentos que forem necessarios,
como por exemplo para o servigo de psicologia. Os beneficios que esperamos como estudo

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Avenida Roraima, n. 1000 - Prédio da Reitoria, 7° andar, sala 763 - CEP
97105-900 - Santa Maria - RS. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.
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sd80 o desenvolvimento de estratégias para a melhoria da assisténcia, além disso as
informacdes poderdo ser compartilhadas com a equipe de saide da unidade, preservando sua
identidade, como forma de sensibilizar e estimular as discussdes sobre este tema. Por fim, a
pesquisa procura despertar o interesse sobre o tema aqui exposto a outros pesquisadores, para
gue novos estudos possam ser desenvolvidos.

Para caos de tratamento de sadde: E importante esclarecer que, caso vocé decida ndo
participar, existem estes outros tipos de tratamento, ou diagndstico, indicados para o seu caso,
procedimento alternativo. Durante todo o periodo da pesquisa vocé terd a possibilidade de
tirar qualquer duvida ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com
algum dos pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa.

Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa, vocé terd direito a assisténcia
gratuita que serd prestada pela equipe assistente de enfermagem e psicologia do Centro de
Tratamento da Crianga com Cancer (CTCriac) do HUSM.

Vocé tem garantida a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua permissdo
a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo. As informacfes desta
pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas, apenas, em eventos ou publica¢des, sem a
identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o
sigilo sobre sua participacdo. Também serdo utilizadas imagens. Os gastos necessarios para a
sua participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos pesquisadores. Fica, também, garantida
indenizacdo em casos de danos comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa.

Autorizacao

Eu, [nome completo do voluntario], apds a leitura ou a escuta da leitura deste
documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador responsavel, para
esclarecer todas as minhas duvidas, estou suficientemente informado, ficando claro para que
minha participacdo € voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer momento
sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos da
pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles
provenientes e da garantia de confidencialidade. Diante do exposto e de espontanea vontade,
expresso minha concordancia em participar deste estudo e assino este termo em duas vias,
uma das quais foi-me entregue.

Assinatura do voluntario

Assinatura do responsavel pela obtencdo do TCLE

Santa Maria, 23 de abril de 2020.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Avenida Roraima, n. 1000 - Prédio da Reitoria, 7° andar, sala 763 - CEP
97105-900 - Santa Maria - RS. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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APENDICE B - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Experiéncia dos cuidadores familiares face as modificacdes
comportamentais da crianca e adolescente com leucemia

Pesquisador responsavel: Silvana Bastos Cogo

Demais pesquisadoras: Jéssica Carolina Del Frari, Jéssica Castro Terra dos Santos, Raira
Lopes Amaral de Souza, Sheila Oliveira Mendes, Valquiria Guedes Perlin

Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria - UFSM.

Telefone para contato: (55) 996863552

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento da Crianga com Cancer (CTCriac) e Centro
de Convivéncia Turma do Ique

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a
confidencialidade dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que seréo coletados por
meio de entrevista semiestruturada no Centro de Tratamento da Crianca com Cancer
(CTCriac) e Centro de Convivéncia Turma do Ique, do Hospital Universitario de Santa Maria,
no periodo de junho a outubro de 2020. Informam, ainda, que estas informacdes serdo
utilizadas, Unica e exclusivamente, no decorrer da execucdo do presente projeto e que as
mesmas somente serdo divulgadas de forma anénima, bem como serdo mantidas no seguinte
local: UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio 26, Departamento de Enfermagem, sala 1438,
97105-970 - Santa Maria - RS, por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade de
Silvana Bastos Cogo. Ap0s este periodo os dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da UFSM em ... [....l......, com 0 numero de registro Caae

Santa Maria, 23 de abril de 2020.
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Silvana Bastos Cogo

ANEXOS

ANEXO A - TERMO DE ACEITE DO SERVICO DE PSICOLOGIA

AUTORIZACAO

Eu, Sandra R Sallet, psicdloga assistencial no Hospital Universitario de Santa Maria
(HUSM), autorizo o encaminhamento de cuidadores familiares participantes da pesquisa
“Experiéncia dos cuidadores familiares face as maodificagdes comportamentais da crianga e
adolescente com leucemia”, de autoria das residentes Jéssica Carolina Del Frari, Jessica Castro
Terra dos Santos, Raira Lopes Amaral de Souza, Sheila Oliveira Mendes, Valquiria Guedes Perlin e
orientada pela Prof2 Dr2 Silvana Bastos Cogo. Estou ciente de que, em caso de desconforto
emocional do (a) cuidador familiar em decorréncia de responder a esta pesquisa, o (@) mesmo
serd acolhido (a) em um primeiro atendimento psicolégico, no qual sera oferecido o suporte
inicial e realizados os encaminhamentos necessarios. O servico sera oferecido entre os meses de

abril de 2020 a janeiro de 2021.

Santa Maria, 15 de abril de 2020.

Sandra R Sallet Silvana Bastos Cogo
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DEDOE DO PROJETD DE PESQILNSA
Trhulo da Pesquisa: EXPERIEMCIA DOS CUIDADDRES FAMILIARES FACE AS MGDIFICF\.I;I:DES
COMPORTAMENTAIS DA CRIANCA E ADOLESCENTE COM LEUCEMIA
Pesquisador Sihvana Sasios Cogo
Araa Tematica:
Versdor 2
CAAE: 32139020.7.0000.5346
Inatiulgso Proponants: Universidade Federal de Santa Manal Pro-Refiona de Pos-Gracuacio e
Patrocinatdor Principal: Franciameno Prapro

DAl DO PARECER
Homero oo Parscer: 4.102.433

Apresantacio do Projeto:
Projeto vinculado ap Programa de Resldéncla Multiprofissional da UFSM, caracteriza-se como uma
pesquisa qualitativa, do tipo descrtiva, exploratona e documental.

Os participanies dests estuds s2rlo o5 culdadares famillares g8 enlangas e adolescantes em tratamanto
para lewcemia. Para fins de delmitagdo cronologica, neste esiudo, serdo conshderados clancas como
pess0as do nascimento 306 9 anoe o ldade & adolescantes de 10 a 19 anos Incompletos. Anda, eslima-se
3 partcipacho de dofe culdadones famjllares.

Iniciamenie, & colefa dos dados, ser@ realizada 3 Dusca nos promtudnios Tisicos & eletrdnico utllizando o
Apiicathe de Gestio para Hospitals Universitanos das orlancas @ acoiescenes em Tataments da leucemia,
buscando-s2 AqUElas que Aendam aos oiténos oe Inclusio do estudo. Para obtencio dos dados deste
estudn serd Wniizada a entrevisia semissinurada. Possul crtéios ge Incusio @ enciusdo dos sUEtos de
pesquisa

A analise do matena empirico serd ancorada na andise teadual dscurslva proposta por Morses @ Gallazzl
[2015). Apresenia TONMERAME 08 eEcuUCD & orpamento.

Objathen da Pesqui=a:

Compresnder 3 expeniancla dos culdadones familares face a5 modficapdes comportamentas das

Erdetegn.  Ax. Horwrrm, 1000 - srddic de Heftors - ™ soder - see 783
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P e £

30



31



oV, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
% SANTA MARIA/ PRO-REITORIA w
DE POS-GRADUACAO E

at PESQUISA

Comsfrmcha te Parsoar 40104 438

£

__‘.\|-|..l\.'r:»-'|-_r.hI

=

cilangas e adolescentss em iratamento da leucamia.

Objethvos especincos
- Caracierizar o perf] sockdemografic dos culdadores famillares de criangas 2

adiescmes em raamemo &3 leucemia;

- Comgpreender @ expenancda dos cukdadores famillanss fage 3s modficagdes do comportamento & mtina
allmentar de criangas e adolescantes em rafamento 43 leucemia;

- Conhessr 3 percepo o2 cultadoms familares diante das MUOanas Componameantais relacionadas aos
S5[0ECIDE EMockonals de oiangas e afokescantes em tratamento da leucamia;

- Comgresnder @ experiéncla dos culdadores Tamillares frente 35 modificaghes comporiamentals
orasionadas petas Intemagies prolongadas e recomentes, procedmentos Invashvos @ exames petdicos,
035 Crangas @ adolescentes em iElamento da leusamia;

- Compresnder 35 aferagdes comporiamentals obsarvadas por clidadores familares em relagdo a0
{ratamento medicamentosn Na leucemia & 58 a5tz IMuencia na adesio a0 ratamento & QUAls 3 estratéglas
utllzzdas frente 35 demandss do ratamento dos paciemes;

- Criar um dispoeitivo de salde, como recursd mutiprofissional, para awdllar os culdadores famillares, frenbs
& modiicagies comportamenials 3presentadas por criangss @ adolescenties em ialamentn da leucemia

AvallaAo dos Riscos & Baneficlos:

Riscos: 05 principals fscos d3 pesquisa 25t30 relacionados ap desconforio @ reacdes emocionals que
podem ser susciadas 3 partr da enfrevista, onde as pesquisadoras estardo disponivels para prestar
esciarecimantos & proceder oS encaminhamenios qua forem Necessancs 3 peledioga oo CTCHac do HUSHL

Beneficios: em relagdo 208 benelicios, 3 pesquisa DUSCA COMpresnder 3 experidnca s culdadones
Tamillarzs face & modifcaghes compodamentais das criangas & adolsscantes em fratamento da lsucemia, a
fim de que sejam desenvolvidas esiratéglas de melhorla para asslsténcla Tals imformagdes sardo
companinadas com 3 equipe o8 53lde 03 unidade, SEN00 presenada 35 lentdades, como forma e
serslbillzar @ estimular 3s discussdes sobre este tema. Sem esdansdido 3o participants gue ndo haver
nenhum ipo de benefico fnancein ou redomo dreto 3 ele, 3 ndo ser peia devolutiva dos resuRados apcs o
temire da pesquisa, como fIma de escarasimentos.
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Conslderagbes sobre os Termos de apressntaglo obrigataria:

Apresenta foiha de rosto da pagina da Plataforma Brasll, auworzagho nstucional, reglistro na platafoma de
projetos da UFSM, tenmo de consenimento e @ esclareckdo, 18mo de confidencialliade, Inssumento de
coleta de dados.

Recomendaghes:

Ve|a no site do CEP - hitps:ifaww. usm.bripro-reftonas/ progoiceps - modelos @ orlentagles para
apresentacio dos documentos. ACOMPANHE AS ORIENTACOES DISPONIVELS, EVITE PENDENCIAS E
AGILIZE A TRAMITAGAC DO SEU PROJETO.

Conclusdas ou Pandenclss & Liata de Inadequeagies:

Conslderacdes Finals a critério do CEF:

O proponente do projeto & resporsdvel por Indenizagdo a0s participantes no c3s0 de manifestagao de
gvanbuals danos comprovadaments decomentes da realzacio da pesquisa

Esis parecer fol efaborado basaads nos docurmentos abalxe relachonatos:

Tipo Documenio | A Puostagem Aubor T
Irfommandies Basicas| Po_INFORMALLES BAGICAS DO P | 12006200 ACehn
do eho ROJETD 1544621, pdl 14:35:58
TCLE/Termos de  |ide_pdf_ 12 D6 12062020 | Hivana Basios Cogo | Acehio
Assentimento LIS 14:35:45
Justificatva de
ALEENCS

T |Foeo pm TOE 20 | Slvana Basios Logo | AGenD |
Brochura 14:35.35

Iﬁ%

[Fegeln_prjein taa31od | SWES0A] |Tvana Basios Cogo | ACEnD |
17:03:40

Foiha de Rosin a=sinada_folha pdl 2IESR20A0 | Sihvana Basos CoQo | ACSho
70056

Cuiros nusm_berma. pdf 2IESR20A0 | Sihvana Basos CoQo | ACSho
04530

Cronograma CrONCOrama.pa’ 13052020 | Sivana Basios Cogo | Aceho
13056

Orgamenta orcamento.pdf 13EER2020 | Hivana Basios Cogo | Acehio
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Aprovad
Mecasalta Apraciasso da COMEP:
Ha0
SANTA MARLA, 23 de Junho de 2020
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