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RESUMO

O cancer é uma das principais causas de morte a nivel mundial. Com finalidade
de qualificar a assisténcia na oncologia, 0 amparo aos entes dos pacientes com cancer
torna-se fundamental. Para tanto, objetivou-se conhecer as experiéncias e as
dificuldades dos familiares de pacientes oncologicos pediatricos internados e no uso
de cateteres para qualificar a assisténcia oferecida aos mesmos, e assim
instrumentaliza-los. Como objetivos especificos tém-se: identificar o contexto e as
experiéncias dos familiares cuidadores para o enfrentamento e manejos no contato
com os dispositivos intravenosos no paciente internado; construir um produto
educativo, para o cuidador familiar.

Trata-se de um estudo qualitativo e de natureza descritiva- exploratéria que
contou com 20 participantes, cuidadores familiares de pacientes oncologicos
pediatricos internados em um hospital infantil especializado e em uso de dispositivos
vasculares. A coleta de dados, desse trabalho, foi desenvolvida por meio de grupos
focais e a analise dos mesmos deu-se através de andlise de conteudo. Os resultados
apontaram a formagao de cinco eixos tematicos:

“sentimentos experimentados frente ao tratamento”; “compartilhamentos para
enfrentamento”; “espiritualidade”; “transformagdes na rotina familiar’ e “experiéncias
com cateteres de média e longa permanéncia”, dos quais derivaram as categorias.

A discussdo dos dados apontou sentimentos positivos e negativos no
enfrentamento do cancer e dificuldades frente a manutencgao da rotina e dos cuidados
com o cateter, apresentados como geradores de desgaste fisico e emocional nos
cuidadores. Especialmente, o compartilhamento das experiéncias frente a doenca e a
espiritualidade se mostraram importantes recursos interpessoais para os familiares,
evidenciando que as transformagdes sao vivenciadas e percebidas de forma
sistémica, em varios subsistemas familiares. A partir da analise e discussao dos dados
construiu-se um produto educativo (direcionado aos familiares, com orientagdes sobre
uso de cateteres e desafios do cancer) para contribuir no espago de trabalho da
pesquisadora, visando melhor orientacdo em relagdo as vivéncias emocionais, ao

processo de tratamento oncoldgico e o uso de cateteres durante esse.

Palavras-chave: Familia. Oncologia. Enfrentamento. Cateter. Familiares cuidadores.



ABSTRACT

Cancer is one of the main causes of death in the world. In order to improve the
assistance in oncology, supporting the relatives of cancer patients is fundamental.
Based on the relatives’ accounts of their own experiences, this study aims at
developing a product that will improve the integral assistance in health. Therefore, our
objective is to provide informational support to relatives about their needs and the
needs involving the treatment of hospitalized oncologic patients in medium and long-
term catheter use. Our general objective is to get to know the experiences and
difficulties lived by relatives of hospitalized oncologic pediatric patients using catheters,
with the purpose of technically instructing them, thus optimizing the assistance
provided by them. Our specific objectives are: to identify the relative caretakers’ context
and experiences in the approach and management of intravenous devices in the
hospitalized patient; and to develop an educative product for relative caretakers. This
is a qualitative study with a descriptive-exploratory approach. This study had twenty
participants: twenty relative caretakers of oncologic pediatric patients using vascular
devices, and hospitalized in a children’s hospital in Rio Grande do Sul. Data gathering
was carried out through the use of focus groups. By analyzing the data, we developed
an educative product (intended for the relatives) that contributes in the researcher’s
workplace. Furthermore, it was possible to get acquainted with the relatives’
experiences and to discern other interventions that can still be applied in order to
complement the results.

Keywords: Family. Oncology. Coping. Catheter. Family caregivers.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacao Mundial da Saude (OMS, 2008), o céncer € uma das
principais causas de morte a nivel mundial, o que o torna um problema de saude publica.
Para o Instituto Nacional de Cancer (2016), é provavel que, nas proximas décadas, o
impacto do cancer na populagéao corresponda a 80% dos mais de 20 milhdées de casos
novos estimados para 2025.

Conforme o Ministério da Saude (MS), através do Diario Oficial da Unido (2013), a
Politica Nacional para a Prevencédo e Controle do Cancer é organizada de maneira a
propiciar o provimento continuo de a¢cdes de atencdo a saude da populacao através da
articulacdo dos diferentes centros de atencdo a saude, devidamente estruturados por
sistemas de apoio e logisticos, regulacao e governanga das politicas de saude. Estas acdes
devem ser implantadas de forma articulada entre o MS e as Secretarias de Saude dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios.

O alivio do sofrimento do paciente e dos familiares durante o tratamento faz parte do
processo do cuidar e isso deve ser de responsabilizacdo e compromisso do profissional da
area da saude (MOTTA; DIEFENBACH, 2013), por essa razao, a equipe devera reconhecer
e lidar com essas necessidades no cuidado do paciente. Com finalidade de qualificar a
assisténcia ao paciente oncolégico pediatrico, da faixa etaria de de 0 aos 18 anos , o
amparo aos entes desses pacientes torna-se fundamental, para tanto € valido observar as
dificuldades que eles enfrentam e buscar formas de auxilid-los no atendimento de suas
necessidades.

Para Nunes e Rodrigues (2012), a importancia de perceber e respeitar o modo
singular e as demandas individuais do doente e de suas familias € necessario, uma vez
que aproxima o tratamento pré-estabelecido as peculiaridades da vida. A inclusdo da familia
como elemento do cuidado integrado e participativo no meio em que o paciente se insere
mostra-se fundamental, tanto pelo seu préprio potencial de cuidado, como pela
necessidade de participagdo nas orientacbes adequadas e na compreensao das
particularidades do familiar.

Ainda de acordo com Nunes e Rodrigues (2012), durante o enfrentamento do cancer
os familiares se encontram fragilizados com o sofrimento do seu ente, o que pode dificultar
a sua inclusado no processo do cuidar. Dessa forma, nas relagées familiares, a piora da
doenca do paciente tende a aumentar a responsabilidade do cuidador, assim como, elevar

o estresse na relacao familia e paciente. Tais fatos apontam que a atencao deve ir além do
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cuidado especifico ao paciente, atendendo também aos familiares em suas necessidades,
0 que permitira a qualidade e integralidade da assisténcia. “Entender o cuidador nao é sé
percebé-lo como um ser que cuida, mas que também precisa ser cuidado, pois seus
sentimentos ficam fragilizados pela doenca [...]", como apontado por Amador et al. (2013,
p. 543).

“Tendo como principio ajudar as familias a encontrar alternativas que
visem reduzir o estresse tanto pelo paciente quanto por elas no
processo de adoecimento de um de seus membros, necessita-se
identificar as demandas individuais e coletivas, agregando-as as
expectativas e disposicdo para lidar com os problemas que se
apresentam” (NUNES; RODRIGUES, 2012, p. 340).

Sendo assim, investigar as demandas, as experiéncias dos familiares cuidadores informais,
aqueles nao remunerados, bem como as formas de compreender e contempla-las mostram-
se um diferencial para o cuidado.

Como cotidiano experimentado, ha relevancia em se promover o preparo da equipe
de saude em lidar com as reais necessidades das familias dos pacientes em uma unidade
de internacao, e de acordo com os recursos disponiveis, atender a demanda dos pacientes
e dos familiares. Para tanto, este estudo visa integrar ensino e servico de saude, ao tratar
de melhorias num hospital oncolégico pediatrico e refletir sobre aspectos em relacao a
integracao das demandas e experiéncias dos familiares no cuidado ao paciente oncolégico
pediatrico em uso de cateter. Além, o estudo também buscou a elaboracéo de dois artigos

como parte do resultado.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Conforme a Organizagcao Mundial da Saude (2008), mais de 70% de todas as mortes
em pacientes oncologicos acontecem em paises de baixa e de média renda, em que os
recursos disponiveis para a prevengao, o diagndstico e o tratamento do cancer sao
limitadas ou inexistentes. Ademais, o Instituto Nacional de Céancer (2014) aponta que, no
Brasil, o problema se torna relevante pelo perfil epidemiolégico que a doenca vem
apresentando e, com isso conquista espaco nas agendas politicas e técnicas das esferas
de governo.

Segundo Blanc, Silveira e Pinto (2016), frente a uma doenga complexa e
multideterminada como o cancer, o auxilio no seu tratamento exige varias intervencgdes,
podendo essas variar entre cirurgias (Unica ou multiplas), quimioterapia, radioterapia ou o
uso combinado de todas essas. Ainda de acordo com as autoras supracitadas (2016), o
processo de cuidar do paciente com cancer pode ser um componente fundamental no
tratamento. O paciente que vive o cancer tende a se sentir incapaz de realizar autocuidado
em certos periodos do enfrentamento da doenca, podendo gerar a dependéncia fisica,
psiquica e cognitiva (MOTTA; DIEFENBACH, 2013). Essa dependéncia passa a ser maior
no periodo da infancia, uma vez que a crian¢a ainda nao se encontra na maturidade do seu
desenvolvimento fisico e psiquico.

Ao tomar o cuidado por base, tem-se a possibilidade de compreender o ser humano
e a concepc¢ao de vida que orienta seus projetos existenciais. O cuidar envolve uma
dimensao pratica que requer a dialética da compreensao - interpretacao - aplicacao, e tem
uma relagéo intima com o vinculo e a responsabilizacao (AMADOR et al., 2013). Dentro do
cenario do cuidado, muito se tem estudado a respeito da importancia da familia no
tratamento e acompanhamento do paciente oncolédgico pediatrico.

Ao revisar estudos produzidos em interface destes campos, foi possivel apontar a
relevancia de alguns assuntos especificos sobre familia, oncologia e cuidado ao paciente
e familia (BLANC; SILVEIRA; PINTO 2016). Os estudos mais atuais acerca desta tematica,
como os dos autores Almeida et al (2013), Duarte M.L.C, Zanini L.N, Nedel M.N.B (2012),
Frizzo et al (2015), Fujiname et al (2012), Lamino, Turrini, Kolcaba (2014), Matthew et al
(2014), Oliveira, Barros, Hora (2011), Pedrazza e Gonzalez (2015), Sales et al (2012),
Senden et al (2015), Sena et al (2011), tém evidenciado uma tendéncia em focar: nas

dificuldades no tratamento e na participacao da familia.

2.1 O CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE E FAMILIA
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Segundo a Agéncia de Pesquisa e Qualidade da Saude (2016), o paciente e a familia
devem ser colocados no centro de todas as decisdes e habilitados a serem verdadeiros
parceiros em seus cuidados. Esta instituicdo também trabalha para melhoria das
experiéncias, para tanto, o paciente e os familiares passam a influenciar de forma positiva
no desenvolvimento de um melhor cuidado e, além disso, demonstra que o envolvimento e
a coparticipacao dos individuos e familiares melhoram a saude, a qualidade e o valor da

assisténcia.

O Triplo Objetivo desenvolvido pelo Institute for Healthcare Improvement (IHI) em
inicio em 2007, descreve uma abordagem para otimizar o desempenho do sistema de
saude e apresenta trés dimensbes, que ajudam na orientacédo de novos projetos. Para o
Instituto (2007), sdo essas as dimensdes: melhorar a experiéncia do paciente quanto ao
cuidado; melhorar a saude das populacdes; e reduzir o custo per capita dos cuidados de
saude. O presente estudo tratou entdo, de discorrer sobre as experiéncias dos familiares
de pacientes oncologicos, com a finalidade de melhorar a experiéncia do paciente e de seu

familiar quanto ao cuidado.

O IHI (2007), nos Estados Unidos, tem destacado o cuidado centrado no paciente e
na familia e, dessa forma, destaca a importancia de coloca-los no centro de cada decisao,
além de capacita-los para serem verdadeiros parceiros em seus cuidados. Segundo a
Agéncia de Pesquisa e Qualidade da Saude (2016), entender a experiéncia dos pacientes
e acompanhantes é um passo fundamental na mudanca do cuidado centrado no paciente.
Por meio da analise das experiéncias dos que vivenciam a doenga pode-se avaliar os
cuidados, as preferéncias, as necessidades e os valores individuais. Para a avaliacao das
experiéncias dos pacientes e dos familiares, € preciso conhecer a respeito dos envolvidos,
se algo que deve ocorrer em um ambiente de saude realmente foi executado, quantas
vezes, € Como ocorreu.

Trabalhar sob essa o6tica torna-se importante conhecer o que o familiar considera
relevante em relagcdo a assisténcia recebida. Para Duarte, Zanini e Nedel (2012), a
presenca dos profissionais da saude quando o tratamento € anunciado torna-se relevante,
em funcgéo disso, a conduta desses deve facilitar o dialogo e a compreenséo, indo ao
encontro dos pressupostos da humanizagdo na assisténcia. Se bem orientados, os
familiares poderao otimizar seus recursos de adaptacao, respeitar suas possibilidades e
limitagdes individuais, sejam dos pacientes ou do(s) préprio(s) familiar(es) (FRIZZO et al.,

2015). Para tanto, por meio da conversa junto aos familiares, torna-se possivel que sejam
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apresentadas experiéncias que envolvam os cuidados recebidos pelos pacientes
oncolégicos, em uso de acessos vasculares. O levantamento das experiéncias permitira
reconhecer pontos dos cuidados com acessos vasculares que podem ser trabalhados em
conjunto com familiares.

A teoria “Bioecologica do Desenvolvimento Humano” (TBDH) revela que o
desenvolvimento € definido por fenbmeno de continuidade e mudancgas das caracteristicas
biopsicolégicas dos seres humanos, como individuo e como grupos; e esse fenémeno se
estende ao longo do ciclo da vida e sofre influéncia do contexto em que o individuo ou grupo
faz parte (BRONFENBRENNER, 2011). Assim, por meio dessa teoria € possivel embasar
as mudancas experimentadas pelos familiares dos pacientes oncolégicos na transicao da
doenca e seu tratamento como um ciclo da vida. Experiéncias dolorosas, como doencas,
sao particularmente dificeis de serem aceitas pelas familias, e, assim, provavelmente, tém
um impacto de longo alcance nas relagées (CARTER; MCGOLDRICK, 1995).

A Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento Humano ressalta, além da
interdependéncia individuo-contexto, as caracteristicas da pessoa em desenvolvimento em
relacdo as influéncias de quatro aspectos multidirecionais inter-relacionados, que
constituem o modelo PPCT — pessoa, processo, contexto e tempo - elementos centrais
dessa teoria (BRONFENBRENNER, 2011). Ainda segundo o autor (2011), entende-se que
0 ambiente em que a pessoa esta inserida (micro, meso, exo € macrossistemas) € onde se
desenrolam os processos desenvolvimentais, desde os mais imediatos até os mais
remotos, sujeitos a influéncias reciprocas. As mudancas, experimentadas pelos familiares
dos pacientes oncolégicos constituem-se como elementos propulsores de transformacgdes
no sistema no qual se inserem.

Segundo Carter e McGoldrick (1995), os estresses familiares que costumam ocorrer
nos pontos de transicdo do ciclo de vida, como no caso de doencgas, frequentemente
produzem sintomas, disfungdes e podem perdurar por um longo periodo de tempo. Os
fluxos de ansiedade das familias podem ser verticais e/ou horizontais, sendo que o primeiro
inclui padrées de relacionamento e funcionamento que séo transmitidos a geragdes futuras,
enquanto o horizontal corresponde aos estresses desenvolvimentais, como doenga e morte
(CARTER; MCGOLDRICK, 1995).

A melhoria da atencao aos familiares no momento de transi¢do do ciclo familiar, no
tratamento do cancer, como ja apontado anteriormente, pode ser desenvolvida a partir do
levantamento das necessidades reais dos envolvidos: familiares, equipe e paciente, equipe
e familiares, o que sensibiliza os familiares quanto a importancia da parceria e do auxilio da

equipe em relagédo ao cuidado com o paciente.
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2.2 DIFICULDADES NO TRATAMENTO E A PARTICIPACAO DA FAMILIA: O USO DO
CATETER

Por ser uma doenca crénica, sabe-se que o tratamento oncolégico € longo e exige
acompanhamento do paciente, o que demandara tempo e dedicacao por parte dos
cuidadores. Segundo Fujinami et al. (2012), o agravamento da doenga ocasiona crescentes
responsabilidades sobre os cuidadores, a ponto de nao terem tempo para continuar as suas
atividades sociais cotidianas. Para Melo et al. (2012), a familia pode ser compreendida
como uma rede interligada, sendo que, quando algum membro dessa rede passa por
alguma perturbagcao, como o cancer, todo esse sistema tende a ser afetado. A partir dai,
conhecer e acompanhar a familia em situagdes adversas como o adoecimento e o cuidado
de familiares, torna-se fundamental para a saude de ambos: familia e paciente.

Dos estudos citados alguns destacaram, dentre seus achados e orienta¢des para
futuras intervencdes e investigacoes, a atencao as dificuldades vivenciadas pelos familiares
durante o tratamento do paciente. Senden et al. (2015), explicam que os conhecimentos
dos familiares e dos profissionais da saude a respeito dos cuidados tém se mostrado como
facilitadores para uma assisténcia de qualidade. A realidade mostra que os cuidadores
familiares, em grande parte, sentem-se inseguros para realizar as suas atividades
assistenciais, pois nao foram preparados para desenvolver essa funcédo. Observa-se que
os cuidadores criam mecanismos adaptativos de forma intuitiva, podendo ter a informacao
e o acolhimento da equipe como facilitadores.

Como o tratamento do cancer tende a se prolongar, o uso de dispositivos ou acessos
intravenosos se torna comum ao cotidiano do paciente e dos familiares. A utilizagdo dos
quimioterapicos e de outros medicamentos, no tratamento dos pacientes oncoldgicos, se
faz principalmente por via intravenosa por meio do uso dos cateteres. Segundo a Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (2017), o cateter trata-se de um dispositivo flexivel, utilizado
para infusdes intravenosas e a sua escolha depende do objetivo do tratamento. Devera
considerar a duracao da terapia, a viscosidade do fluido administrado, os componentes do
fluido e as condi¢des de acesso venoso.

Esse dado faz que com que o interesse em conhecer as experiéncias relatadas pelos
pais sobre o uso, por exemplo, de dispositivos como os acessos venosos seja uma forma
de fortalecé-los diante das insegurangas, além de possibilitar a melhora da qualidade da
assisténcia prestada. Os cuidadores anseiam por manifestacées de solicitude que
contemplem seu ente querido e a si préprio em ambiente hospitalar (SALES et al., 2012).

Ademais, as infec¢cdes de corrente sanguinea (ICS) associadas a cateteres centrais
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(ICSRC) estao relacionadas a importantes desfechos desfavoraveis em saude como
aumento de custos e de mortalidade, principalmente no cenario nacional, conforme a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (2017), o que gera um interesse maior pela melhor
assisténcia aos pacientes em uso desses dispositivos.

Apesar das dificuldades e das mudancgas enfrentadas pelas familias, muitas delas
tém a preocupacao com o cuidado da saude do paciente, especialmente no que se refere
a atencao com o acesso vascular. Esse zelo os leva a aprender a conviver e a adaptar ao
tratamento e as suas novas condigdes, como por exemplo, ndo permitir que o acesso
vascular seja tocado (ABREU et al., 2014). A conscientizacéo e a atencado dada a esses
familiares sao fatores importantes para o enfrentamento das novas situagdes,
principalmente no momento da alta hospitalar, pois apés essa as duvidas e insegurancas
quanto aos acessos podem surgir e nao terao com quem compartilhar.

No estudo realizado por Abreu et al. (2014), as criangas, os adolescentes e os
familiares descrevem o compromisso com o tratamento (exemplos: a necessidade de
acordar muito cedo, de manter a frequéncia de retorno ao hospital para acompanhamento
do filho que esta em uso de cateter de média permanéncia) como uma de suas dificuldades.
Os pais informam que deixam de realizar atividades comuns, como viagens e rotina de
trabalho, em prol do tratamento dos filhos (ABREU et al., 2014).

Outra dificuldade no tratamento do paciente € o aumento da sobrecarga enfrentada
pelos familiares frente aos cuidados. Os cuidadores referem o cuidado como algo
desgastante e cansativo (SENA et al., 2011). Em relacdo ao numero de horas por dia que
se dedicam ao cuidado, estudos revelam que variam de 17 a 24 horas, com tempo de
acompanhamento variando de 6 a 70 meses (PEDRAZZA; GONZALEZ, 2015). Esse
periodo evidencia a alta sobrecarga em relacao a essa dedicagao, além do compromisso e
responsabilidade com os cuidados ao paciente.

A reinsercao do paciente junto as atividades sociais € uma notavel dificuldade que
também pode ser experimentada pelos cuidadores. No estudo de Abreu et al. (2014), a
questao da autoimagem foi abordada, sobretudo, pelos adolescentes dada sua condigcao
clinica e pela presenca do cateter ou da fistula arteriovenosa (FAV). Para Abreu et al.
(2014), a presenca das cicatrizes e aneurismas decorrentes da FAV afeta a autoimagem e
pode gerar sentimentos de angustia, tornando o paciente fragil. Essas questdes geram nos
pais sentimentos de inseguranca e medo ainda maior.

O apoio e preparo dos familiares pelos profissionais da saude tendem a torna-los

mais seguros e fortes para o tratamento oncoldgico, por isso, a importancia em se conhecer



18

as experiéncias enfrentadas pelos familiares cuidadores diante do uso dos cateteres e
como trabalha-las.

Sob essa ética, torna-se importante conhecer o que o familiar considera relevante
em relagéo a assisténcia recebida. Se bem orientados, os familiares poderao otimizar seus
recursos de adaptacgao, respeitando suas possibilidades e limitagdes individuais, sejam dos
pacientes ou do(s) préprios familiar(es) (FRIZZO et al., 2015). Para tanto, por meio da
conversa junto ao familiar torna-se possivel que sejam apresentadas experiéncias que
envolvam os cuidados recebidos pelos pacientes oncolégicos em uso de acessos
vasculares. O levantamento das experiéncias permitira reconhecer pontos dos cuidados
com acessos vasculares que podem ser trabalhados em conjunto com familiares.

Ainstituicao conta com um grupo especialista, Time de Acessos Vasculares e Terapia
Infusional, que trabalha no reconhecimento quanto a importancia da busca de
conhecimentos cientificos e atualizagdes para atuagéo na area de Terapia Infusional, assim
diminuindo as infec¢bes de corrente sanguinea e consequentemente gerando qualidade de
vida e seguranca aos pacientes. O grupo conta com 07 enfermeiros e 01 médico como
integrantes que trabalham com a educacgéo dos familiares, pacientes e profissionais da
saude no controle de infecgbes de corrente sanguineas relacionadas a dispositivos
vasculares (cateteres).

Por meio dos relatos de vivéncia experimentados pelos familiares, este estudo
buscara como resultado desenvolver um produto (folder informativo), em complemento ao
trabalho ja desenvolvido pelo Time de Acessos, que qualificara a assisténcia integral em
saude. Esse material pretende incluir e informar aos familiares a respeito das suas
necessidades e daquelas referentes ao tratamento do paciente oncoldgico em uso de

cateteres.

2.3 “ARTIFICIOS” E ESTRATEGIAS PARA O ENFRENTAMENTO DAS DIFICULDADES
VIVENCIADAS

Ja no que se refere aos artificios para enfrentamento das dificuldades vivenciadas,
muitos estudos centram-se na investigacdo de tais estratégias, como autocontrole dos
familiares frente ao cancer e o uso da religido (tanto para o familiar quanto para o paciente)
no auxilio do sofrimento gerado pelo tratamento oncolégico (PEDRAZZA; GONZALEZ,
2015; SALES et al.,, 2012; SENDEN et al., 2015; SENA et al., 2011; SILVA; BARROS;
HORA, 2011). A “preservacao do autocontrole” apresenta-se como estratégia importante no

enfrentamento da doenca do seu familiar. Percebe-se também, familiares que ajustaram



19

suas expectativas na tentativa de preservar o autocontrole focando a esperanca na
estabilizacdo da doencga e ndo mais na cura, no intuito de almejar um melhor prognéstico e
expectativa de vida (SENDEN et al., 2015).

Esconder seus sofrimentos e buscar distracdo (por exemplo, dar um passeio) em
momentos emocionalmente dificeis sao estratégias utilizadas por pacientes e familiares que
mostram-se eficientes, pois acreditam que quanto menos o outro, paciente ou familiar,
perceber a dor mais facil enfrentar o tratamento (HOCKING et al., 2014).

O uso da espiritualidade também se torna um artificio para fortalecer o familiar
cuidador no acompanhamento. Para Almeida et al. (2013), a crenga em um ser superior
torna-se uma importante fonte de apoio para o enfrentamento do cancer, auxiliando os
cuidadores a suportar o isolamento social, o desgaste fisico, o financeiro e o emocional que
surgem a partir da tarefa de cuidar, além de ajudar os cuidadores a encontrarem um sentido
ao adoecimento do familiar, permitindo vivenciar essa fase de mudancas.

A descoberta do cancer na infancia altera o planejamento de vida do paciente, e de

todos em seu entorno.

As acdes de cuidado desenvolvidas por esses familiares se tornam
fundamentais, para tais e para o paciente. Dessa forma, € importante,
como profissionais da saude, que reconhecamos suas duvidas,
angustias, particularidades do cuidado, para ampara-los [...] (BLANC;
SILVEIRA; PINTO, 2016, p. 145-146).

Ao pontuar as suas necessidades, se favorece a procura para desenvolver
intervencdes diretivas, visando a qualidade de vida dos pacientes pediatricos e dos que os
acompanham. Essas intervencgdes futuras podem ser desenvolvidas de acordo com as

particularidades de cada familiar.

3 OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GERAL
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Conhecer as experiéncias dos familiares de pacientes oncoldgicos pediatricos com
uso de cateteres, a fim de instrumentaliza-los para qualificar a assisténcia oferecida a esses

acompanhantes cuidadores e seu familiar em tratamento.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Identificar o contexto e as experiéncias dos familiares cuidadores para o
enfrentamento;
. Instrumentalizar os familiares cuidadores dos pacientes oncoldgicos com uso

de cateteres no manejo com os dispositivos intravenosos no paciente internado;

. Construir um produto educativo, para o cuidador familiar, a fim de incluir as
necessidades dos mesmos na atencao integral ao paciente;

. Disponibilizar o produto educativo para a equipe multiprofissional, na tentativa

de assegurar a ateng¢do aos acessos vasculares.

4 METODOLOGIA

4.1 REFERENCIAL TEORICO METODOLOGICO

O estudo foi qualitativo e de natureza descritiva-exploratéria. Descritivo, pois

observou, registrou, analisou e correlacionou fenémenos ou fatos, sem interferir no
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ambiente analisado. E exploratério, pois levanta e analisa as necessidades ou experiéncias
dos familiares perante o enfrentamento no uso de acessos vasculares no tratamento do
cancer. A partir de tais analises, foi desenvolvido e disponibilizado a instituicdo um produto
de ensino em servigo aos familiares.

No contexto da metodologia qualitativa aplicada a saude, usou-se a concepg¢ao
trazida das Ciéncias Humanas, segundo as quais nao se buscam estudar o fenémeno em
si, mas entender seu significado individual ou coletivo para a vida das pessoas (TURATO,
2005). Para Olabuénega (2003), os estudos que utilizam do método qualitativo tém como
caracteristicas a capacitacdo e reconstrucdo de significados; o uso da linguagem é
basicamente conceitual e metaférica e seu modo de captar a informagao nao é estruturado
e sim flexivel e desestruturado. Além disso, seu procedimento é mais indutivo que dedutivo
e a orientacao nao é particularista e generalizadora, entretanto sistémica e concretizadora.

Portanto, o presente trabalho teve uma abordagem perpetrada a partir da descricéo
para melhor caracterizar o objeto de estudo. Foi também aplicado e, basicamente, motivado
pela curiosidade intelectual da transformacdo da pratica laboral, bem como pela
contribuicao para melhorias do processo de assisténcia ao paciente pediatrico oncolégico

e familiar acompanhante.

4.2 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo 20 familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos
pediatricos, que acompanhavam os cuidados aos pacientes durante o periodo de
tratamento. Sendo que dos entrevistados 17 eram maes, 01 avé materna e 02 pais. Como
critérios de inclusado foram observados: o cuidador ser familiar do paciente em tratamento
€ que passaram por periodo de internagdo com uso do cateter de média e longa
permanéncia (pois esse publico traz demandas e quadros especificos como apresentado
posteriormente). Foram excluidos os familiares cuidadores dos pacientes que utilizaram ou

utilizam cateteres de curta permanéncia e que ndo acompanhava o cuidado do paciente.

4.3 CAMPO DE AGAO

A unidade, cenario desse estudo, foi uma instituicao filantropica de saude em Porto
Alegre. A escolha do campo de pesquisa foi feita apés o contato da pesquisadora com a
instituicdo e analise do contexto local.
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Hoje o hospital é referéncia por ser uma unidade de tratamento pediatrico de alta
complexidade no Rio Grande do Sul, além de ser um campo de formacéao aos profissionais,
ja que possui um programa de Residéncia Multiprofissional em Saude, com énfase em
Onco-pediatria.

O projeto de pesquisa foi entregue para avaliagdo no Comité de Etica da instituicdo
proponente, Hospital da Crianga Santo Antonio (HCSA), na data de 01 de Fevereiro de
2017, sendo aprovado em Abril de 2017. O Projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa do HCSA sob o parecer nimero 0319.0.213.000-10 (ANEXO C).

Apos aprovacgao do projeto de pesquisa, houve um contato inicial da pesquisadora
com um profissional membro responsavel pela instituicdo que marcou uma reunido para o
dia 01 de maio de 2017. Nesta data, apresentou-se a proposta da pesquisa e a estrutura
do questionario que seria aplicado nos grupos focais. Nesse dia ficou acertado que ele iria
intermediar os contatos entre as coordenacdes dos setores para informa-los sobre a
pesquisa e pedir autorizacao para que as pesquisadoras pudessem abordar os familiares

do setor.

4.4 INSTRUMENTOS

Para a presente coleta foi utilizado um roteiro, com perguntas norteadores, nas
condugdes dos grupos focais (Apéndice B). Foram realizados quatro grupos focais com os
familiares dos pacientes, em turnos diferentes (manh4, tarde), porém com o mesmo roteiro
e objetivos. Segundo Olsen (2015), os grupos focais podem ter entre cinco e doze
participantes, e devem sempre incluir um facilitador. Além disso, o autor também aponta
que o método de coleta de dados apresentado pelo grupo focal pode fortalecer a outros
estudos, como levantamento de dados e entrevistas. Segundo De Antoni et al. (2001), o
grupo focal, se comparado a outros métodos de coleta de dados, diferencia-se por
proporcionar quantidade e qualidade de dados, sem, contudo, perder a unidade de analise
proposta nos estudos.

Para conhecer as necessidades do grupo pesquisado, optou-se em utilizar o grupo
focal por tratar-se de uma técnica que se volta a origem social. Esse instrumento objetiva a
identificacdo de opinides, de sentimentos, de forma de pensar, de entender e de interpretar
a realidade por parte de pessoas nela envolvidas (SCARPARO, 2000). Ainda de acordo
com Scarparo (2000), os grupos focais se enquadram na pesquisa qualitativa, pois a

discussdo gerada no grupo € norteada por um tema, e a coleta e a analise de dados
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envolvem os conteludos manifestos e latentes, surgidos através das linguagens verbais e
nao verbais.

Os grupos focais facilitam os entrevistados a expressarem seus centros de atencéo,
como pensam e agem e suas proprias reagdes aos conceitos importantes. Sendo assim o
diferencial deste instrumento é utilizar, explicitamente, a interacdo grupal para produzir
dados e insights que de outra forma ndo seriam obtidos, permitindo ampla e profunda

discussao entre os componentes sobre o tema em foco (SCARPARO, 2000).

4.5 CONSIDERACOES ETICAS

Toda a coleta de dados seguiu a resolugao do Conselho Nacional de Saude n° 466/12
referente aos preceitos éticos das pesquisas com seres humanos. Inicialmente o projeto foi
avaliado pelo Comité de Etica do Hospital da Crianga Santo Anténio (proponente) e pelo
Comité de Etica da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre
(coparticipante). Vale ressaltar que os entrevistados tiveram suas identidades mantidas em

sigilo, bem como os dados somente utilizados para fins académicos.

4.6 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS E MEDIACAO DO INTERLOCUTOR DO
HCSA

O convite foi feito pela pesquisadora em contato direto e individual aos familiares,
dentro da unidade hospitalar. No primeiro momento explicou-se o proposito do estudo, seus
objetivos e os aspectos éticos e legais.

Uma vez esclarecidos, os participantes que aceitaram o convite assinaram ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), como consta no Apéndice C. Apds esses
passos, foram agendados os encontros com familiares. Para condugao dos grupos contou-
se com um roteiro semiestruturado conforme Apéndice B.

Para Scarparo (2000) os objetivos da pesquisa determinarao a quantidade de grupos
focais, sendo dois grupos suficientes, entretanto podem-se utilizar trés ou quatro. Houve o
convite de dez familiares por grupo, porém por falta de participantes, a estruturacéo se deu
com quatro grupos focais, com a presenca de participantes em turnos alternados (Grupo 1:
seis participantes, Grupo 2: quatro participantes, Grupo 3: seis participantes e Grupo 4:
quatro participantes). Tal alternancia buscou contemplar familiares cuidadores que
estivessem no hospital durante os distintos turnos do dia, uma vez que pode haver variagao

no horario de acompanhamento do familiar em tratamento. Os pacientes também poderiam
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estar presentes junto ao familiar, caso nao tivessem com quem ficar no momento da coleta.
Nas ultimas entrevistas se percebe a saturacao de dados, ou seja, as entrevistas passaram
a apresentar pontos em comum.

Os grupos ocorreram em espacos reservados na instituicado hospitalar, com duragéo
aproximada de uma hora, e foram gravados em audio e posteriormente transcritos, a fim de
manter a fidedignidade dos dados. No momento do grupo, a pesquisadora retomou o
propdsito do estudo, objetivos, aspectos éticos e legais. De forma semelhante, caso
houvesse algum desconforto dos participantes durante a realizagdo da coleta de dados, os
participantes poderiam desistir. A auséncia de alguns participantes se deu pelos seguintes
motivos: no momento da entrevista os filhos tiveram coletas de sangue, aguardavam por
consulta ou avaliagdo médica. Também houve auséncia, pois estavam recebendo sangue
ou quimioterapico, alguns ainda encontravam-se indispostos, como efeito do tratamento,
ou aguardavam por exames.

Houve a participacdo de um moderador pesquisador que realizou as perguntas e
conduziu o encontro, além de contar com o apoio de auxiliares de pesquisa que, como
moderadores, contribuiram na observacdo do relato dos fendbmenos grupais e na
organizacao geral. O trabalho foi desenvolvido seguindo o modelo de grupo focal. Antes do
primeiro encontro foram repassadas as perguntas entre moderadores, para que as
questdes ou duvidas que pudessem surgir fossem mais facilmente conduzidas. Os passos
para coleta dos dados no momento do grupo focal foram realizados igualmente nos quatro
encontros.

Para a implementagcao dos grupos foram realizadas as seguintes etapas em cada
um dos encontros (DE ANTONI et al., 2001):

- Recrutamento dos participantes: foi realizado um contrato inicial, em que foram definidas
combinagdes gerais, como horario, sigilo das informacgbes, respeito ao grupo, direito de
desisténcia, e outras duvidas, com intuito de assegurar e melhorar o vinculo entre
participantes e pesquisador;

- Técnica de condug¢do do grupo: para gerar amparo, confianga do grupo e promover
respostas de ordem natural no inicio do trabalho, a moderadora se apresentou e iniciou o
grupo com uma frase ampla e, posteriormente, seguiu com perguntas mais especificas. O
moderador pesquisador tem que utilizar habilidades de condugéo do grupo, agindo com
maior ou menor diretividade, dependendo do objetivo da pesquisa e da dinamica de cada
grupo, especificamente (SCARPARO, 2000);
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- Finalizacao: no término de cada encontro, o grupo foi estimulado a falar dos sentimentos

que surgiram frente ao tema, e assim amparados.

Em seguida, as gravacgdes foram transcritas e analisadas, respeitando e explorando
cada detalhe do discurso. Cabe ressaltar que as gravacdes e transcricdes ficardo
arquivadas por um periodo de cinco anos em total sigilo, e posteriormente serao apagadas/
incineradas. E para finalizar a pesquisa sdo apresentadas as consideragcdes finais

respondendo os objetivos e a problematica do tema proposto.

4.7 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

Para a analise do relato escrito, do grupo, foi utilizada a analise de conteudo,
conforme referencial teérico de Olabuénaga (2003).

A transcricao foi feita seguida a entrevista, no intuito de evitar enganos, além de
permitir fidedignidade dos dados. A pesquisa incluiu apenas conteudos manifestos na
transcricdo. Os dados da pesquisa foram reunidos e organizados em arquivos, segundo
Godoy (2005).

“A analise do conteudo trata-se de uma técnica para ler e interpretar o conteudo de
toda classe de documentos, e mais concretamente dos documentos escritos.”
(OLABUENAGA, 2003, p. 193). Optou-se em utilizar a analise de contetido como método
neste estudo, uma vez que nela ndo ha apenas a intengdo em se descobrir o conteudo
pretendido por aquele autor, mas também os dados ou significados que se pode inferir a
partir do texto (OLABUENAGA, 2003).

A partir da leitura das transcricdes, as falas foram separadas de acordo com a
combinagao entre os temas. Em exame aos eixos tematicos das entrevistas, observou-se
a existéncia de unidades de registros com maior semelhangca, e as mesmas foram
aglutinadas em categorias especificas. E importante reconhecer que os problemas nas
analises de conteudo provém principalmente de diferentes registros que se incluem em uma
mesma categoria ndo obedecendo ao critério de que os registros devem ter algo em comum
(OLABUENAGA, 2003).

Para que haja uma categorizacao fidedigna, ha uma série de regras que se deve
levar em consideracao. Como apresentado por Olabuénega (2003) cada categoria devera
ser construida de acordo com um critério unico, entretanto nada impede de se construir
uma categoria mais complexa que apresente uma combinagéo de critérios. Para o autor

(2003), um dado de uma categoria nao pode ser incluido nas demais e o dado especifico
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de categoria ndo podera gerar ambiguidade caso caiba em outra; as categorias deverao
ser claras e significativas.

Como critério para interpretacao da transcricao e consequentemente das categorias,
optou-se por uma analise previa com leitura exaustiva das transcrigcbes, seguida para
convergéncia de temas afins (categorizagao) e por fim, para certificagdo dos temas comuns
categorizados houve a avaliagdo de um juiz independente. Na interpretacao das categorias
pode-se utilizar a inferéncia, essa esta relacionada ao tipo de raciocinio, podendo ser
indutivo ou dedutivo: nas ciéncias empiricas a inferéncia torna-se fundamental visto que por
ela se parte do conhecimento do fato para se chegar ao conhecimento das razdes
(GONDIM; BENDASSOLLI, 2014).

Na Analise de Conteudo indutiva, os conceitos, significados e categorias derivam dos
dados, enquanto na dedutiva baseia-se em conhecimentos prévios, como teorias
(CASTRO; ABS; SARRIERA, 2011). No caso do trabalho que foi desenvolvido, se trata de
inducao, pois os dados é que embasaram a teoria. Em pesquisas indutivas abre-se espaco
para analise das falas ou mesmo nos elementos implicitos na relacao pesquisador e
participante (CASTRO; ABS; SARRIERA, 2011).

5 RESULTADOS

Como resultado, foram elaborados dois artigos, cujas informagdes foram extraidas
do trabalho e da coleta de dados. Ap6s corregdes sugeridas pela banca avaliadora, os
artigos passaram por modificacbes e em seguida, enviados para publicagdo. Seguem os

artigos de acordo com as normas das revistas (Anexo A e B).

5.1 ARTIGO 1
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Experiéncias dos familiares dos pacientes pediatricos oncolégicos frente ao enfrentamento do

adoecimento e hospitalizaciao

Luana Ottoni Blanc

Luiza Maria de O. Braga Silveira

RESUMO

O estudo visou compreender as necessidades, as dificuldades e as estratégias de enfrentamento de
familiares cuidadores de pacientes oncologicos. Para tanto, realizou-se um estudo qualitativo de
natureza descritiva-exploratoria, com base na elaboragdo grupos focais com cuidadores de pacientes
oncologicos. Buscou-se analisar as necessidades dos familiares cuidadores dos pacientes
oncologicos a partir da andlise de contetido dos grupos focais. Tendo em vista a andlise do contetido
das entrevistas transcritas, foi possivel a formacdo de trés eixos teméaticos dos quais derivaram as
categorias: “Os sentimentos experimentados frente ao tratamento”, “Compartilhamentos para
enfrentamento” e “Espiritualidade”. A analise dos relatos compreendeu as experiéncias, 0s
sentimentos, as dificuldades e as estratégias atreladas ao acompanhamento dos pacientes, por parte
dos familiares. Dessa forma, permitiu aos profissionais da saide reconhecer essas duvidas,
dificuldades e angustias; para que compreendam as particularidades do cuidado, a fim de ampara-
los.

Palavras-chaves: familia, oncologia, enfrentamento.

Resumen
El estudio tuvo como objetivo comprender las necesidades, las dificultades y las estrategias de
enfrentamiento de familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos. Por lo tanto, se realizé un

estudio cualitativo de la naturaleza descriptiva-exploratoria, con base en la elaboracion de los
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grupos focales con cuidadores de pacientes oncoldgicos. Se busco analizar las necesidades de los
familiares cuidadores de pacientes oncologicos a partir del anélisis de contenido de los grupos
focales. Con vistas al analisis del contenido de las entrevistas transcritas, fue posible la formacion
de tres ejes tematicos de los cuales derivaron las categorias: "Los sentimientos experimentados
frente al tratamiento", "Compartimentos para el enfrentamiento" y "Espiritualidad". El anélisis de
los relatos comprendid las experiencias, los sentimientos, las dificultades y las estrategias
vinculadas al acompafiamiento de los pacientes, por parte de los familiares. De esta forma, permitio
a los profesionales de la salud, que se reconocen esas dudas, dificultades y angustias; para que se
comprendan las particularidades del cuidado, a fin de ampararlos.

Palabras claves: familia, oncologia, enfrentamiento.

ABSTRACT

The study aimed to understand the needs, difficulties and coping strategies of family caregivers of
cancer patients. For that, a qualitative study of descriptive-exploratory nature was carried out, based
on the elaboration of focal groups with caregivers of cancer patients. We sought to analyze the
needs of the family caregivers of cancer patients based on the content analysis of the focus groups.
In order to analyze the content of the transcribed interviews, it was possible to 28 form three
thematic axes, from which the categories "Experienced feelings towards treatment", "Shares for
coping" and "Spirituality" were derived. The analysis of the reports comprised the experiences, the
feelings, the difficulties and the strategies linked to the follow-up of the patients, by the relatives. In
this way, it enabled health professionals to recognize these doubts, difficulties and anguishes; So
that the particularities of care can be understood in order to protect them.

Keywords: family, pediatric, coping.

Introducéo
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Segundo a Organiza¢do Mundial da Satude (2008), o cancer ¢ uma das principais causas de
morte em nivel mundial, o que o torna um problema de saide publica. De acordo com o Instituto
Nacional de Cancer (2016), ¢ esperado que, nas préoximas décadas, o impacto do cancer na
populagdo corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados para 2025.

O alivio do sofrimento, do estresse do paciente e dos familiares, durante o tratamento
oncoldgico, faz parte do processo do cuidar. Isso deve ser de responsabilidade e compromisso dos
profissionais da drea da satude. Por isso, a equipe devera reconhecer e lidar com essas necessidades
relacionadas ao cuidado com o paciente (Motta & Diefenbach, 2013). Na perspectiva sistémica de
Carter e McGoldrick (1995), a familia é entendida como sistema interligado, por isso pontos de
transi¢do do ciclo familiar, como a doenga, tende a afetar a todos.

Minuchin (2012), propde a teoria sistémica estrutural como modelo para compreensio do
contexto familiar como sistema. Essa revela que, uma vez que os individuos estdo interligados
através de subsistemas, as transformagdes em um dos membros podem reverberar em mudangas em
todo sistema (Carter & McGoldrick, 1995). A familia sofre mudancas em sua dindmica quando
passa a enfrentar problemas. E nesse periodo o conjunto familiar pode paralisar ou evoluir diante da
dificuldade (Minuchin, 1982, citado por Melo et al., 2012), a partir dai conhecer e acompanhar a
familia em situag¢des adversas como o adoecimento e o cuidado de familiares torna-se fundamental
para a saude de ambos: familia e paciente.

Apesar das intensas mudangas ocorridas em sua estrutura e organizagdo, a familia continua
como uma unidade que cuida de seus membros, sendo responsavel pelo atendimento de suas
necessidades basicas, assim como pela formagdo dos referenciais de vida (Silva & Silva, 2009).
Essa responsabilidade caracteriza a relagdo de dependéncia do cuidado do doente pelo seu familiar,
principalmente quando crianga. Pelo fato da crianca demandar ateng¢fo maior e ser mais vulneravel,
se comparada ao adulto, seu cuidado tende a gerar mais inseguranga € medo nos cuidadores. Dessa
forma, em qualquer relacdo familiar a piora da doenga do paciente tendera a sobrecarregar o

cuidador familiar, e, assim, elevar o estresse na relacdo familia e paciente.
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Alguns artificios tém sido evidenciados a respeito do enfrentamento dos familiares de
pacientes com cancer e hé estudos que centraram na investigagdo de tais estratégias. Desses, os
resultados apontam como artificios para o enfrentamento, o uso do autocontrole dos pacientes e/ou
familiares e o uso da religido no auxilio do sofrimento gerado pelo tratamento oncolégico como
estratégias mais comuns e tidas como eficazes por estes (Pedrazza & Gonzales, 2015; Sales, Grossi,
Almeida, Donini e Silva & Marcon, 2012; Senden et al., 2015; Sena, Carvalho, Reis & Rocha,
2011; Silva, Barros & Hora, 2011).

A “preservacdo do autocontrole” apresenta-se como estratégia importante associada ao
enfrentamento da doenca por parte do familiar. Esconder seus sofrimentos e buscar distragdo (por
exemplo, dar um passeio), em momentos emocionalmente dificeis, sdo estratégias comumente
relatadas. Tais estratégias parecem ter se mostrado eficientes, pois os envolvidos acreditam que
quanto menos o doente perceber a dor, mais facil fica enfrentar o tratamento (Hocking et al., 2014).

O uso da espiritualidade também tem se mostrado um artificio para fortalecer o familiar
cuidador no acompanhamento do tratamento. A crenga em um ser superior torna-se uma importante
fonte de apoio para o enfrentamento do cancer, auxiliando os cuidadores a suportarem o isolamento
social e o desgaste fisico, financeiro e emocional que surgem a partir da tarefa de cuidar. Além
disso, parece ajudar os cuidadores a encontrarem um sentido no adoecimento do familiar,
permitindo vivenciar essa fase de mudangas (Almeida, Martins, Rezende, Schall & Modena, 2013).

Tendo como principio auxiliar as familias a encontrarem alternativas que visem a reduzir o
estresse sentido, tanto por elas quanto pelos pacientes no processo de adoecimento de um de seus
membros, necessita-se identificar as demandas individuais e coletivas, agregando-as as expectativas
e a disposicdo para lidar com os problemas que se apresentam (Nunes & Rodrigues, 2012). Sendo
assim, investigar as demandas, as experiéncias dos familiares, bem como as formas de compreender
e contempla-las mostra-se um diferencial para o cuidado.

O objetivo desse estudo foi, entdo, compreender as necessidades, as dificuldades e as

estratégias de enfrentamento de familiares cuidadores de pacientes oncologicos. Outrossim, objetiva
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identificar e conhecer o contexto e as experiéncias dos familiares cuidadores para o enfrentamento

do tratamento oncoldgico.

Metodologia

Estudo qualitativo e de natureza descritiva-exploratéria. Para Olabuénega (2003), os estudos
em que se utiliza do método qualitativo tém como caracteristicas a capacitacio e a reconstrucdo de
significados, utilizando a linguagem de forma basicamente conceitual e metaférica. Seu modo de
captar a informacdo nio ¢ estruturado e sim flexivel.

A unidade, cenério desse estudo, foi uma instituicdo filantropica de saide em Porto Alegre,
de alta complexidade, especializada em pediatria e no tratamento do cancer pediatrico no Rio
Grande do Sul. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do hospital, sob o n° CAAE
65328017.0.0000.5683. Participaram do estudo 20 familiares de pacientes oncoldgicos pediatricos,
que estavam envolvidos nos cuidados destes durante o periodo de tratamento. Como critério de
inclusdo foi observado, exclusivamente, o fato de o cuidador ser familiar do paciente em
tratamento, aqueles que ndo acompanhavam o cuidado eram excluidos.

Para a presente coleta foi utilizada a técnica de grupos focais. Foram realizados quatro
grupos focais orientados por seu facilitador, em turnos alternados, com os familiares dos pacientes,
tendo seis participantes no primeiro, quatro no segundo, seis no terceiro e quatro no ultimo grupo.
Sendo que dos entrevistados 17 eram maes, 01 avé materna e 02 pais. Segundo Olsen (2015), os
grupos focais podem ter entre 5 e 12 participantes e devem sempre incluir um facilitador. O
diferencial desse instrumento ¢ utilizar, explicitamente, a interagdo grupal para produzir dados e
insights que de outra forma ndo seriam obtidos, permitindo ampla e profunda discussdo entre os
componentes sobre o tema em foco (Scarparo, 2000).

A implementacdo dos grupos deu-se em trés etapas, a cada um dos encontros: 1)

Recrutamento dos participantes; 2) A propria conducdo do grupo; e 3) Finalizagdo (De Antoni et al.,
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2001). Os grupos focais tiveram trés questdes norteadoras: a experiéncia de cuidar de um filho com
cancer; os artificios que tém utilizado e que lhes auxiliam no enfrentamento da doenga; e as
dificuldades e as facilidades encontradas durante o tempo de acompanhamento do familiar.

Nas ultimas entrevistas se percebeu a saturag@o de dados, ou seja, elas passaram a apresentar
pontos em comum. Para Scarparo (2000) os objetivos da pesquisa e a saturag¢do dos dados
determinaréo a quantidade de grupos focais necessarios, sendo comum que dois grupos sejam
suficientes, mas podem-se utilizar trés ou quatro. A auséncia de alguns participantes se deu pelos
seguintes motivos: coletas de sangue dos filhos; espera por consultas, exames ou avaliacdo médica
ou, ainda, em razdo de os pacientes estarem recebendo hemoderivados ou quimioterdpicos; além de
alguns ainda encontrarem-se indispostos.

Os grupos ocorreram em espago reservado na institui¢cao hospitalar, com duragdo
aproximada de uma hora. Todos foram gravados em audio e, posteriormente, transcritos. A partir do
relato escrito do grupo, o material foi analisado segundo o referencial metodolégico da andlise de
conteudo de Olabuénaga (2003). Optou-se por utilizar a analise de contetido como método de
analise neste estudo, uma vez que nela ndo hé apenas a inten¢do em se descobrir um resultado, mas
também os dados ou significados que se pode inferir a partir do texto (Olabuénaga, 2003).

A partir da leitura das transcrigdes, as falas foram separadas de acordo com a identificagdo
de eixos tematicos trazidos pelos participantes. A partir desses eixos observou-se a existéncia de
unidades de registros com maior semelhanga, as quais foram aglutinadas em categorias especificas.
Apds a categorizagdo, para certificacdo houve a avaliagdo de um juiz independente, experiente com

a metodologia e a tematica do estudo.

Resultados e discussao

O estudo buscou analisar as necessidades dos familiares cuidadores dos pacientes
oncoldgicos a partir da andlise de conteudo dos grupos focais, com a inteng¢do de se descobrir o

conteudo daquilo que é vivenciado, significado e produzido em interacdo grupal. Tendo em vista a
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analise do conteido das entrevistas transcritas, foi possivel a formacao de trés eixos tematicos dos
quais derivaram as categorias. Sdo eles: “Os sentimentos experimentados frente ao tratamento”,

“Compartilhamentos para enfrentamento” e “Espiritualidade”.

Tabela 1: Categorias e eixos tematicos

Eixos Categorias
Sentimentos experimentados frente ao Sentimentos positivos
tratamento Sentimentos negativos

Compartilhamentos para enfrentamento Compartilhando as vivéncias entre iguais

Compartilhando com os filhos/pacientes

Espiritualidade Espiritualidade e religiosidade

Fonte: Elaborado pela autora (2017)

Sentimentos experimentados frente ao tratamento

Do eixo “os sentimentos experimentados frente ao tratamento” emergiram duas categorias:
sentimentos positivos e sentimentos negativos. A categoria ‘sentimentos positivos’ refere-se aos
conteudos verbalizados que rementem a sentimentos como: forga, incentivo, superagdo, confianga,
amor e cuidado.

No que se refere aos sentimentos positivos, os familiares relatam o que experimentaram
frente ao tratamento e que estes os ajudaram de forma incentivadora a desenvolverem forga,
incentivo, superacdo e o cuidado. De acordo com Carter e McGoldrick (1995), a paternidade é um
poderoso gerador de desenvolvimento, proporciona uma oportunidade de aperfeicoar e expressar
quem somos, de aprender aquilo que podemos ser. Como foi mencionado por um dos familiares,
que se percebeu detentor de uma forca da qual nem mesmo era conhecedor e que lhe ajudou a
enfrentar a doenga do filho, como mostra o seguinte trecho: “Mas com crianga é bem mais
tranquilo, a crianga te da muita for¢a, bah olha! O teu filho te dd uma for¢a que tu tira ndo sei da

onde” (familiar D — Grupo focal 4).
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Outro sentimento positivo destacado foi o incentivo aos filhos, para estimular a crianca e sua
melhora. A superacdo, de acordo com o relato, foi adquirida com a elaboragéo de atividades
recreativas que pudessem distrair os filhos num momento doloroso. Acredita-se que o ciclo de vida
individual acontece dentro do ciclo de vida familiar, sendo essa perspectiva crucial para entender
que os problemas emocionais, desenvolvidos pelas pessoas, fazem parte de um movimento em
conjunto (Carter & McGoldrick, 1995). No ciclo da doenga o apoio da familia ajuda o paciente em
sua recuperacgdo e auxilia os préprios familiares cuidadores, conforme a revelagdo dos familiares:
“Nos mdes tem que dar for¢a pros nossos filhos né, é nos que tem que td ali incentivando ele”
(familiar C- Grupo Focal 1); ou ainda “As vezes ela ficava abatidinha, eu me pintava, pulava na

frente dela, contava historia. Fazia umas coisas legais (...)” (familiar C- Grupo focal 3).

A fase de crise, depois que o problema foi esclarecido por meio de um diagnéstico e de um
plano inicial de tratamento, inclui um periodo inicial de reajustamento e manejo (Carter &
McGoldrick, 1995). Durante essa fase, a familia encontra vérias tarefas como desenvolver a
confianga, como relatado por uma das mées frente ao apoio médico: “Eu confiei muito quando o Dr.
P, disse assim: ‘Oh, a tua filha vai ficar boa mde!’ Eu me agarrei naquilo ali, até hoje, me agarro
naquilo ali” (familiar B — Grupo Focal 1). Dentre os sentimentos, o amor e o autocuidado, também,
ganham relevancia: “Nos mdes também nos temos que se cuidar(...). Eu fago exame de sangue de 6
em 6 meses pra ver como é que eu t6. Que as vezes, tu td com a bactéria, tu passa pro teu filho sem
saber” (familiar A — Grupo focal 1). Nesse exemplo no qual a mie fala sobre a importancia do
amor, a relagdo que esta estabelece com o filho € uma relagdo de parceria, de confianga, de
honestidade. Ainda, na categoria de sentimentos positivos a preocupagdo em relagdo ao cuidado vai
além do paciente, como em alguns casos o familiar cuidador revela a importancia do autocuidado
como forma de protegé-lo, sem desvincular da protecdo necessaria ao filho.

Ja na categoria ‘sentimentos negativos’, os conteudos verbalizados foram: de ser uma
vivéncia dificil, de sobrecarga, de medo, de inseguranga e de desanimo. O papel dos cuidadores

nessa vivéncia é complexo e envolve, também, sentimentos como angustia e tristeza, decorrentes da



35

dor e do impacto que o diagndstico traz, além da sobrecarga fisica e psicossocial que a familia
precisa suportar (Amador, Reichert, de Lima & Collet, 2013). Entre os sentimentos negativos
muitos foram apontados nos relatos. Percebe-se que os familiares cuidadores usam da palavra dificil
repetidamente, tentando demonstrar a intensidade do desgaste que enfrentam no tratamento, cuja
amplitude chega até mesmo a atingir seu bem estar fisico e psiquico. A fala seguinte exemplifica
isso: “(...) To preocupada. E ela ta deitada ld, é dificil pra gente. E dificil, eu emagreci 8 Kg!”
(familiar D — Grupo focal 3);

De acordo com estudo de Pedrazza e Gonzalez (2015), a sobrecarga do familiar cuidador
chega a 24 horas por dia, sendo que 48% dos familiares cuidadores manifestam que o processo de
assisténcia leva de 7 a 18 meses, reiterando o cansago e o desgaste que os familiares relataram. Em
geral, é possivel perceber claramente a sobrecarga do familiar cuidador que néo teve com quem
compartilhar e cuidou da crianca por periodo integral, sem possibilidades de recorrer a algum
auxilio: “Imagina... tu larga tudo e ndo tem nem tempo de ir atrds de papel (para o auxilio doenga)
(...) era 24 horas direto, em 33 dias seguidos” (familiar A — Grupo focal 4). Pode-se notar que as
doengas cronicas tém seus atributos tnicos e efeitos sobre a familia. O cuidador de criancas
deficientes sofre menor desgaste se comparado aos casos de criangas com cancer, haja vista que
nestes o cuidador sofre com mais medo, ansiedade e complica¢des (Ghodsbin, Asadi, Javanmardi
Fardi & Kamali, 2014).

O medo e a inseguranca sdo sentimentos negativos que também foram citados pelos
cuidadores nos relatos. Nas doencgas cuja vida é ameagada, os familiares temem ser sobreviventes
sozinhos no futuro e existe uma tendéncia deles a tristeza, a inseguranga, ao medo (Carter &
McGoldrick, 1995). Observou-se no presente estudo que alguns familiares cuidadores conseguiram
adaptar-se ao tratamento ficando mais tranquilos e seguros; enquanto para outros os sentimentos de
desanimo e cansaco persistiram. Como pode ser observado nas seguintes falas: “A dificuldade acho

que é o medo que a gente tem no inicio” (familiar A — Grupo Focal 2); “Ela (a paciente) td bem
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desanimada assim né (...) e dai a gente também acaba ficando para baixo também com eles né”
(familiar E — Grupo focal 3).

O segundo eixo, tratou das vivéncias de compartilhamentos para o enfrentamento da doenga
com os filhos. Os familiares cuidadores relatam utilizar de diversas estratégias para o enfrentamento
no tratamento da doenga com vistas a superar, a aliviar o momento de estresse dos familiares e dos
pacientes frente a doenga. Nesse eixo, identificaram-se duas categorias: compartilhando as
vivéncias entre iguais e compartilhando com os filhos/pacientes. A primeira relaciona-se ao
compartilhamento de experiéncias com outros familiares, amigos, conhecidos, como apresentada
nas falas: “Eu moro em S., uma mde de S., eu ouvi ela na radio, ela pedindo ajuda (...) e ela deixou
o numero né, do telefone e eu disse pra minha mde.: Mde, a mesma coisa que ela td passando, eu
passei, eu vou ligar pra essa mde! E eu liguei pra ela (...), eu confortei ela” (familiar A —Grupo
focal 1); “E confortante e tudo, ter o apoio da pessoa que td passando por isso (...) s6 que eu
absorvo o apoio e ndo... e ndo a doenga em si (...)e assim oh, gente que eu nem conhe¢o na minha
cidade e que me ligam, me ddo um apoio” (familiar D — Grupo focal 4).

Ja a segunda, aponta a experiéncia de compartilhamento com os filhos, verificando se eles
sabem o que esta acontecendo e como podem ajuda-los e se ajudar. Como relata a familiar D do
Grupo 3: “Eu conversava muito né! Sobre o tratamento e essas coisas né (...) para espairecer ne.
Porque se vai ficar trancado, vai ficar dentro de casa ai cada vez vai ser pior!” e “Como ela ja é
adolescente é conversar com pessoas, com adolescentes que tiveram a mesma patologia (...),
conversar se interagir com os amigos (...) porque ela ndo pode perder (...) a rotina que ela tinha
por conta disso, e é isso ai que ajudou ela bastante™ (familiar B —Grupo focal 4).

Os compartilhamentos para enfrentar as situa¢des dificeis, caracteristicas do tratamento, sdo
comuns. Quanto aos compartilhamentos de experiéncias, os familiares acreditam que essas trocas
podem auxilia-los com a esperanga de que a situacdo dificil possa ser superada e também podem
auxiliar o familiar doente a superar o tratamento. Esse apoio e o convivio social dos acompanhantes

gera a melhoria da saude da crianga e do adolescente, tornando-os aptos para uma maior liberdade
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de atividades extra-hospitalares, que lhes permitem retornarem ao seu cotidiano, como observado
também no estudo de Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann e Macedo (2009).

O apoio de amigos e parentes também os estimula no processo de enfrentamento da doenga.
Cada familia tem uma capacidade de manejar as fases de crise. A historia de como a familia maneja
os estressores continuos, moderados ou severos, € um bom preditor de ajustamento no caso de
doengas cronicas (Carter & McGoldrick, 1995). Quando uma crianga é acometida pelo cancer, esse
episodio afeta a todos os membros do &mbito familiar, provocando um abalo emocional com
potencial para esfacelar profundamente a sua estrutura, que interferira na evolugo do seu ciclo vital
(Alves, Comassetto, Almeida, Trezza, Oliveira e Silva & Magalhies, 2016), dai a importancia do
apoio da equipe de saide quanto as necessidades dos familiares.

Foi possivel observar, por meio dos relatos, que houve pouco destaque sobre a participagio
da equipe quanto ao apoio e ajuda para o enfrentamento durante o tratamento. De acordo com o
estudo de Ghodsbin et al. (2014), no qual avaliava-se a qualidade de vida dos familiares de criancas
com leucemia, os autores sugeriram que profissionais da saude contribuissem para a promogao da
qualidade de vida de criancas doentes e suas familias, fornecendo a eles consultorias,
desenvolvimento e execugdo de programas educacionais com o intento de ajuda-los a aprenderem
métodos adequados de enfrentamento durante o tratamento oncoldgico. Tal auséncia de comentarios
no presente estudo, faz pensar sobre a importancia de sensibilizar os profissionais a respeito dessa

tarefa, que, certamente, reverberara em seus cuidados também.

Espiritualidade

No terceiro eixo “espiritualidade” uma tUnica categoria foi identificada: espiritualidade e
religiosidade. Para Koenig et al. (2001), a religiosidade ¢ um sistema organizado de crengas, praticas,
rituais e simbolos destinados a facilitar a proximidade com o sagrado e o transcendente, ja na
espiritualidade a busca ¢ pelo pessoal, pela compreensdo das questdes da vida e seu significado

(Koenig et al., 2001, citado por Almeida & Stroppa, 2008). Ambas, a espiritualidade e religiosidade
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sdo apontadas como estimulos para continuarem o tratamento e enfrentar a doenca de forma mais
tranquila. Alguns apontam a identificacdo de uma religido especifica, com a qual ja se identificavam,
e outros destacam a fé sem vinculé-la a um credo préprio: “Que nem ele ficou 17 dias encubado (...),
entdo assim, tu tem que ter muita fé e eu gragas a Deus, que Deus acho que me deu essa forga (...).
A unica coisa que ele fazia era ouvir, e dai pra ele entender eu comecei a ler a parte de Jo pra ele
(refere-se a Biblia)(...)” (familiar A — Grupo focal 1); “Bom, eu ja era Cristd né, eu sou Cristd, entdo
eu ja tinha esse apoio, gragas a Deus né, se ndo também jd teria enlouquecido™ (familiar C — Grupo
focal 2); “E a gente é evangélico né, dai para mim Deus é em primeiro lugar, ndo tem jeito e a familia
também” (familiar B — Grupo focal 3); “Acreditar no além te faz reagir (...). Entdo tu se surpreende,
as vezes eles estdo mal, e ai tu busca uma fé , busca uma oragdo e ai vamos ld, seguindo em frente e
vai dar tudo certo!” (familiar A — Grupo focal 4).

A espiritualidade, por exemplo, foi tomada pelos participantes como estratégia para o
enfrentamento da doenga. No estudo de Lamino, Turrini e Kolcaba (2014), a espiritualidade ganha
destaque como auxiliadora no conforto do cuidador. Observou-se que os discursos apresentados
pelos familiares cuidadores nédo diferem, quanto ao destaque sobre a importancia da espiritualidade
e da religiosidade para o enfrentamento e a superacdo da experi€ncia do cuidado. Além de servir
como estimulo para o sobrepujamento em um momento de dificuldade, a espiritualidade pode servir
como apoio na tentativa de extrair significado para o momento experimentado por cada familiar. O
uso da espiritualidade, também se torna um artificio para fortalecer o familiar cuidador em relagéo
ao acompanhamento do paciente, adicionando confianga e esperanga pela fé.

A espiritualidade ou religiosidade ¢ fundamental para a experiéncia de muitos pacientes com
cancer e suas familias. Na avaliacdo de qualidade de vida, o uso de intervengdes espirituais
especificas em oncologia reduziu o estresse, diminuiu sintomas depressivos, aumentou a paz, além
de ajudar no bem-estar psicologico e os pacientes apontaram o desejo de ajuda em relagdo a suas

necessidades espirituais (Peteet & Balboni, 2013).
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Como evidenciado, a crengca em um ser superior torna-se uma importante fonte de apoio
para o enfrentamento do céancer, auxiliando os cuidadores a suportar o isolamento social, o desgaste
fisico, financeiro e emocional que surge a partir da tarefa de cuidar. Além disso, ajuda os cuidadores
a encontrar um sentido ao adoecimento do familiar, permitindo vivenciar essa fase de mudangas

(Almeida et al., 2013).

Consideracoes finais

A andlise dos relatos dos familiares permitiu compreender a experiéncia, os sentimentos, as
dificuldades e as estratégias atreladas ao acompanhamento no tratamento das criangas. As emog¢des
como forg¢a, confianga, susto, medo, dificuldades, preocupagdes, sobrecargas, superacio, dentre
outros se revelaram nos relatos, assim como os compartilhamentos para o enfrentamento e a
espiritualidade como importantes estratégias utilizadas.

A variag@o nos sentimentos ¢ inerente aos familiares dos pacientes oncoldgicos, uma vez
que eles encontram-se no contexto de tratamento do cancer, o que demanda um grau maior de
dependéncia pelo paciente. Pontos importantes como o apoio familiar, social e espiritual parecem se
tornar influentes no processo de satisfag@o e alivio para o cuidador. Frente a isso, ainda se faz
necessario o desenvolvimento de investigagdes seguidas de intervengdes, pelos profissionais da
saude, para a qualificagdo do suporte das familias para o enfrentamento durante o tratamento e tudo
que dele decorre.

As agdes de cuidado desenvolvidas por esses familiares costumam ser fundamentais, para
tais e para o paciente. Dessa forma, é importante, como profissionais da saude, que se reconhecam
suas duvidas, dificuldades e angustias, para que se compreendam as particularidades do cuidado a
fim de amparéa-los e valoriza-los junto ao trabalho da equipe. Ao pontuarem-se as suas necessidades,
pretende-se favorecer a procura no desenvolvimento de intervengdes focais, visando a inclusdo dos
familiares cuidadores em relagdo ao olhar sobre a qualidade de vida dos pacientes pediatricos. Esse

estudo, de certa forma, ao apontar alguns elementos dessa complexa vivéncia, pretende subsidiar



40

intervengdes futuras para impulsionar a qualidade de vida e apoio social aos familiares dos
pacientes oncologicos.

Como limitacdo deste estudo, refletiu-se a respeito de facilitar a participacdo dos pais,
através de um apoio/atividades paralelas, para as criangas durante os grupos focais promovendo a
adesdo a coleta de dados. Nio se tratando de quantidade, mas sim da técnica empregada dos grupos
focais, sugere-se que a realizacdo de grupos com maior nimero de participantes (em relagdo ao
numero de grupos realizados), poderia favorecer a elucidag@o de dados. Ademais, vale ressaltar a
auséncia de informag@o a respeito da pouca participacdo e ajuda da equipe de saide durante os
enfrentamentos das dificuldades vinculadas ao tratamento oncoldgico. Isso justifica a necessidade
de melhor envolvimento desta com os familiares, de forma a compartilhar os cuidados e melhorar a

assisténcia para com eles: bem como reiterar a necessidade de sensibilizagdo da mesma.

Notas
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5.2 ARTIGO 2

Experiéncias dos familiares dos pacientes pediatricos oncolégicos em uso de acessos de média

e longa permanéncia.

Luana Otoni Blanc

Luiza Maria de O. Braga Silveira

Resumo

Objetivo: Conhecer as experiéncias dos familiares de pacientes oncoldgicos pediatricos
internados e em uso de cateteres, a fim de instrumentaliza-los para qualificar a assisténcia oferecida.
Método: E um estudo foi qualitativo e de natureza descritiva-exploratoria. Participaram do estudo 20
familiares, cuidadores de pacientes oncologicos pediatricos. A coleta de dados foi de mar¢o a maio
de 2017, por meio de grupos focais. Resultados: Tendo em vista a analise das entrevistas transcritas,
foi possivel a formagéo de dois eixos tematicos: “transformagdes na rotina familiar” e “experiéncias
com cateteres de média e longa permanéncia”. Conclusdo: Os resultados apontaram que as mudangas
na rotina familiar implicam em desgaste do cuidador. Para tanto, elaborou-se um manual que ajudasse
no processo de educag¢do dos familiares frente aos acessos vasculares. Esse manual oferece
informacdes e consequentemente apoio social, como forma de otimizar os fatores dificultadores
experimentados pelos familiares dos pacientes oncoldgicos em tratamento.

Palavras chaves: Cateter; Familiares cuidadores; Oncologia.

Introducio
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Frente a uma doenga complexa e multideterminada como o cancer, o processo de cuidar do
paciente oncologico pode ser um componente fundamental no tratamento. Isso, pois o paciente que
encara o cancer tende a se sentir e até mostra-se incapaz de realizar autocuidado em certos periodos
do enfrentamento da doenca, podendo desenvolver a dependéncia fisica, psiquica e cognitiva'). Esta
passa a ser maior no periodo da infancia, uma vez que a crianga ainda ndo se encontra na maturidade
do seu desenvolvimento fisico e emocional.

Ao revisar estudos produzidos em interface destes campos foi possivel apontar a relevancia
de alguns assuntos especificos, como oncologia e cuidado ao paciente e a familia®. Alguns estudos
mais atuais acerca dessa tematica, de forma geral, evidenciam uma tendéncia em focar: as
dificuldades no tratamento e a participagdo da familia.

A importancia da familia vem sendo descrita e priorizada em distintos 6rgdos internacionais,
como o THI® e a Agéncia de Pesquisa e Qualidade em Satude®. Segundo ambas, o paciente e a familia
devem ser colocados no centro de todas as decisdes e habilitados a serem verdadeiros parceiros em
relacdo aos cuidados disponibilizados a eles. Para tanto, entender a experiéncia do paciente e de seus
acompanhantes ¢ um passo fundamental para a mudanc¢a do cuidado centrado no paciente.

Para compreender a perspectiva do familiar e do adoecimento na familia, a teoria Bioecologica
do Desenvolvimento Humano® aponta que o desenvolvimento ¢ definido como fendmeno de
continuidade de mudancas das caracteristicas biopsicoldgicas dos seres humanos como individuo e
grupos. Tal teoria ressalta além da interdependéncia individuo-contexto, as caracteristicas da pessoa
em desenvolvimento em relagdo as influéncias de quatro aspectos multidirecionais interrelacionados:
pessoa, processo, contexto e tempo. Nessa perspectiva, os individuos estdo inseridos em sistemas
(micro, meso, macro e exosistema) em interacdo e que ambos se constituem através das interagcdes
que constroem. Com isso, tem-se a premissa de que as mudancas reverberam no duplo sentido:
individuo-sistema e sistema-individuo®.

Sendo assim, as mudancas experimentadas pelos familiares dos pacientes oncologicos,
constituem-se como elementos propulsores de transformagdes no sistema no qual se inserem. A
familia pode ser compreendida como uma rede interligada e quando algum membro dessa rede passa
por alguma perturbaco, como o cancer, todo esse sistema tende a ser afetado(®. A partir dai conhecer
e acompanhar as familias e suas necessidades em situagdes adversas (previsiveis ou nio), como o
adoecimento e o cuidado de familiares torna-se fundamental para a saide de ambos: familia e
paciente'”. Por isso, os conhecimentos dos familiares e profissionais da satde a respeito dos cuidados,
tém se mostrado como facilitadores para uma assisténcia de qualidade®.

O envolvimento com o tratamento implica em mudangas e dificuldades. As criangas, os

adolescentes e os familiares descrevem o compromisso com o tratamento (como a necessidade de
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acordar muito cedo, de manter a frequéncia de retorno ao hospital para acompanhamento do filho que
estd em uso de cateter de média permanéncia) como uma de suas dificuldades®. Os pais informam
que deixam de realizar atividades comuns, como viagens e rotina de trabalho, em prol do tratamento
dos filhos.

Outra dificuldade no tratamento do paciente ¢ o aumento da sobrecarga enfrentada pelos
familiares frente aos cuidados e a mudanca de rotina, referidas como algo desgastante e cansativo(!?.
Em relagéo ao numero de horas por dia que se dedicam ao cuidado, foi revelado que variam de 17 a
24 horas'!V,

Como o tratamento do cancer tende a se prolongar, o uso de dispositivos intravenosos torna-
se comum ao cotidiano do paciente e de seus familiares. A utilizagdo dos quimioterapicos e de outros
medicamentos, nesse tipo de tratamento, se faz principalmente por via intravenosa através do uso dos
cateteres. A escolha do cateter depende do objetivo pretendido para o tratamento e devera considerar
a duracdo da terapia, os componentes do fluido e as condi¢des de acesso venoso. A escolha também
depende de um consenso familiar, paciente e profissional!?"

Apesar das dificuldades e das mudancas enfrentadas pelas familias, muitas tém a preocupagio
com o cuidado da satde do paciente, principalmente no que se refere a atencdo com o acesso vascular.
Esse zelo os leva a aprender a conviver e a se adaptar com o tratamento e com suas novas condig¢des,
por exemplo, ndo permitir que o acesso vascular seja tocado®. A conscientizagdo e a atengfio dada a
esses familiares sdo fatores importantes para o enfrentamento das novas situag¢des, principalmente no
momento da alta hospitalar, pois apos esta as duvidas e as insegurancas quanto aos acessos podem
surgir e, ndo terdo mais com quem compartilha-las.

Essas questdes geram aos pais cuidadores sentimentos de inseguranca e medo ainda maiores.
Assim, por meio dos relatos de vivéncia experimentados pelos familiares, este estudo buscou
conhecer as experiéncias dos cuidadores de pacientes oncoldgicos pedidtricos e em uso de cateteres

vasculares, a fim de instrumentaliza-los e qualificar a assisténcia oferecida a eles.

Método

Estudo qualitativo e de natureza descritiva-exploratéria. Contou a participagdo de 20
familiares de pacientes. Como critérios de inclus@o foram observados o fato de o cuidador ser familiar
do paciente oncoldgico pediatrico, e o paciente estd em uso do cateter de média e longa permanéncia.
Foram excluidos os familiares cuidadores dos pacientes que utilizaram ou utilizam cateteres de curta
permanéncia e que ndo acompanhavam diretamente o paciente.

A unidade, cendrio desse estudo, foi uma institui¢do filantropica de saude em Porto Alegre,

referéncia em tratamento pedidtrico de alta complexidade no Rio Grande do Sul, incluindo
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especialidade oncologica. Esse projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do hospital, sob
on® CAAE 65328017.0.0000.5683.

Para a presente coleta foi utilizada a técnica de grupos focais, sendo realizados quatro grupos
com os familiares dos pacientes. Houve o convite a 10 familiares por grupo, porém os grupos tiveram
6, 4, 6 e 4 participantes, respectivamente. A auséncia de alguns participantes se deu pelos seguintes
motivos: coletas ou procedimentos relativos ao tratamento, espera por avaliagdo e exames médicos,
indisposi¢do dos pacientes como efeito do tratamento, dificultando saida deles do leito.

O grupo focal, se comparado a outros métodos de coleta de dados, diferencia-se por
proporcionar quantidade e qualidade de dados, sem, contudo, perder a unidade de andlise proposta
nos estudos''¥. As implementacdes dos grupos foram realizadas seguindo as etapas de recrutamento
dos participantes, a técnica de condugdo do grupo e a finaliza¢do. Os grupos focais tiveram como
questdes norteadoras: as dificuldades e as facilidades encontradas durante o tempo de
acompanhamento do familiar, as barreiras que encontram no convivio com uso do cateter, as ideias
de melhorias no cuidado do acesso dos pacientes.

Nas ultimas entrevistas se percebeu a saturacdo de dados. Os grupos, ocorreram em espagos
reservados na propria institui¢do hospitalar, com duragdo aproximada de 1 hora, e foram gravadas em
audio e, posteriormente transcritas.

Para a analise dos grupos foi utilizada a anélise de conteido'¥), conforme referencial tedrico

de Olabuénaga (2003).

Resultados

Os familiares, ao se depararem com a experiéncia do cuidado ao paciente com cancer € em
uso de cateter, se reportam as experiéncias de acordo com situagdes pessoais ou compartilhadas.
Tendo em vista a andlise do contetido textual das entrevistas transcritas, foi possivel a formagdo de
dois eixos tematicos: “transformag¢des na rotina familiar” e “experiéncias com cateteres de média e

longa permanéncia”, conforme ilustrado na figura 1.

Figura 1 — Categorias e eixos tematicos

Eixo tematico Categorias

Transformagdes na rotina familiar Distancia

Mudangas no contexto social

Experiéncias com cateteres de média e Facilidades

longa permanéncia Dificuldades

Fonte: Elaborado pela autora (2017)
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No eixo “transformacéo nas rotinas familiares”, percebeu-se que os familiares cuidadores
experimentam as transformagdes durante o tratamento das criangas especialmente no que se refere a
“distancia” e “mudancgas no contexto social”, como categorias identificadas.

A categoria “distancia” refere-se aos relatos dos familiares sobre as dificuldades quanto ao
deslocamento para o hospital para consultas, exames e manutengdo do cateter central de inserg¢do
periférica (PICC) e cateter totalmente implantado. “Que nem no caso eu moro 4 horas e meia daqui,
a unica dificuldade que eu acho é... é ter que vim, s6 pra né, o curativo” (Familiar A — Grupo focal
1).“Porque dai eles (filhos) ficam, eles vem de longe, e tem a proxima viagem e eles cansam para
voltar. E eles ficam (...) esperando e é tudo muito demorado” (Familiar B- Grupo Focal 3).

Na categoria “mudancas no contexto social” os conteudos apontados foram a respeito das
transformagdes que tiveram em suas rotinas, trabalho e cuidados. Como exemplificado nas falas:
“Que ai a vida deles mudam né? (...) a nossa vida mudou, mudou tudo dentro de casa agora, o
cuidado, a limpeza, (...) eu disse: eu acho que ndo posso botar mais nenhum tapete...” (Familiar B —
Grupo focal 1). *“ Ahnn....Muda toda tua vida, no meu caso eu trabalhava, eu passei a (...) ter de
largar do meu trabalho para me dedicar a ela (...)” (Familiar A — Grupo focal 4).

O segundo eixo tematico trata das “experiéncias com cateteres de média e longa permanéncia”
e gerou as categorias: “Facilidades” e “Dificuldades” encontradas no uso dos cateteres durante o
tratamento.

Na categoria “facilidades”, as falas apresentam os aspectos positivos que os familiares
cuidadores encontram frente a experiéncia no convivio com cateter, como portocath (com
manutengdo no prazo de 30 dias e sem curativo) e o PICC (que permite ndo puncionar, o paciente,
inimeras vezes). O que foi exemplificado nas falas: Familiar B (Grupo focal 1), “O da M. ndo precisa
fazer curativo, porque s6 tirar a agulha fica ali fechadinho bem trancado(...). Ai ela ja vai pra casa
com o remedinho ali da por 30 dias”; bem como de Familiar A (Grupo focal 2):  “Mas em relagdo
ao PICC, até acho que foi, é melhor, porque né, eles fazem vdrias coisas por ali, medica¢do, tiram
sangue, ndo precisa picar. No (...) inicio a gente se assusta, até ter uma nog¢do bem do que é o cateter
né”. Ou entdo: “As vezes a gente chega aqui e escuta, a mde tem que cuidar mais mas a gente cuida,
mas é que ela descola sozinho (curativo)” (Familiar E — Grupo focal 3).

Ja na categoria “Dificuldades”, os familiares apresentam os contratempos encontrados frente
ao uso dos dispositivos vasculares, como: Inimeras picadas até a passagem do acesso, melhorar a
orientagdo da equipe para alta hospitalar com cateter, cuidados na remogao e aplicagdo dos curativos
e melhorar a atencfio durante a administracdo da medicacio. “E, no meu ver, se eles sabem que um
remédio é forte e a veia ndo vai suportar, o que deveria fazer? De primeiro instante ja colocar o

acesso... esperaram 9 dias pra fazer isso, furando ele 2 vezes, 5 vez por dia, entdo assim... Gente,
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vamos antecipar (...)” (Familiar C — Grupo focal 1); “Entdo eu acho assim (...), deu alta tu jd agenda,
tal dia mde, tu tem que voltar pra ti fazer o curativo do cateter e eu aquele dia eu sai assim, atordoada
que esqueci” (Familiar D — Grupo focal 2); “Sé assim quando for remover, usar o removedor (...)
dependendo da quimio que ela faz a pele fica muito sensivel” (Familiar F — Grupo focal 1); “A{ vai,
chega e ja coloca o remédio, se tiver alguma bactéria, e se tiver alguma coisa na ponta injeta pra
dentro dele (...)” (Familiar C — Grupo focal 1); “E muito chato da gente td avisando o servico dela,(...)
vocés tem que lavar (0 acesso)! Elas botam a medicagdo, corre (...) ndo é assim” (Familiar B — Grupo

focal 1).

Discussio

O estudo analisou a experiéncia do familiar cuidador a partir da andlise dos conteudos
produzidos nos grupos focais. Para obter as experiéncias dos familiares em relagdo ao uso dos
cateteres, as perguntas realizadas aos familiares cuidadores iniciam-se de forma mais ampla e
posteriormente focadas aos acessos vasculares.

No contexto das transformagdes de rotinas, é possivel perceber que a distancia para realizar o
tratamento da doenga ¢ a manutengdo dos cateteres € um dificultador aos familiares cuidadores. Eles
destacam que o desgaste das viagens e da espera pelos procedimentos, o que gera também dispéndios
com alimentacdo, transporte, medicagdes, aumentando mais a preocupagdo. Vale a pena considerar
que a maioria dos tratamentos de pessoas com cancer sdo de forma ambulatorial e, muitas vezes, 0s
cuidadores devem acompanha-los durante as sessoes, ndo s6 por causa do tratamento, mas devido as
condigdes derivadas da doenga‘!”). Tais fatos ndo se diferem do cenério do estudo, no qual a maioria
dos participantes relatou estar em acompanhamento ambulatorial, lhes fazendo mudar a rotina.

A ansiedade produzida pelos estresses na familia, como no caso de uma doenga, pode afetar
niveis sociais, econdmicos, relacionais/afetivos e culturais'”. As mudancas no contexto social foram
identificadas nos relatos dos familiares cuidadores como fatores estressores. Alguns familiares
mudaram o ambiente do lar para adaptar ao filho em tratamento, outros passaram a dedicar-se
exclusivamente aos filhos, afetando o periodo de descanso e a rotina de trabalho.

A aten¢do que demanda o periodo de acompanhamento aos filhos faz com que os pais deixem
de trabalhar e, algumas vezes, ndo tenham condi¢des de recorrerem ao auxilio financeiro ou social, o
que aumenta as preocupagdes. A teoria bioecoldgica aponta o fato de que as transformagdes na familia
ultrapassam-na, evidenciando mudancas também nos contextos sociais do paciente e do familiar,
como trabalho®. Assim, os contetidos relatados ressaltam tais dificuldades e, & medida que puderem
ser compreendidas como parte das vivéncias dessas familias, espera-se que a equipe possa empatizar,

acolher e, quem sabe, buscar alternativas para orientd-las e minimizar essas dificuldades.
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J& no eixo “experiéncias com cateter de média e longa permanéncia”, as tematicas
apresentadas pelos familiares cuidadores puderam ser divididas em facilidades e dificuldades frente
ao uso do dispositivo. Dentro das ‘facilidades’ o cateter totalmente implantado ou portocath é
compreendido pelos pais como um acesso seguro, por ser fechado e de facil manuten¢do. Em estudo
realizado com um grupo de pacientes em que foram inseridos os cateteres totalmente implantados, os
participantes ficaram satisfeitos no decurso da terapia intravenosa, revelando-a como um processo
seguro, com baixo numero de complicacdes graves e de infecgdes®.

Também apontaram a manutencdo do cateter porfocath, que segue um periodo de 30 dias
mantido fechado, como facilidade. No caso da manutengéo o periodo pode ser longo, pois a solucéo
utilizada € a taurolidina e trata-se de uma solugdio com acdo antibacteriana e antifungica!”. Os
conteudos dessa categoria vao ao encontro do que foi mencionado na categoria “dificuldades™ no eixo
tematico das transformac¢des na rotina familiar, por, justamente, apontarem as idas e vindas
sistematicas e em curtos espacgos de tempo para a troca de curativos como algo dificultoso e oneroso
para a familia, seja econdmica, fisica ou emocionalmente. Esse periodo maior parece gerar menor
desgaste em relagdo ao retorno hospitalar.

Através dos grupos, observa-se que os familiares recebem orientagdes em relagdo aos
cuidados com o cateter, tanto que explicam como protegé-lo durante o banho. Entretanto, essas
orientacdes parecem ndo ser o suficiente para manejar e cuidar do dispositivo, uma vez que pedem
para que seja desenvolvido um material impresso (manual). Durante o tratamento, o desgaste fisico e
emocional tende a dificultar a assimilag¢do de informacdes prestadas pela equipe de satide e 0 manual
auxiliaria os familiares cuidadores nesse periodo, fazendo com que fiquem mais seguros em relagéo
as técnicas corretas.

Quando o paciente passa a usar o dispositivo vascular as preocupagdes dos pais sdo as mais
variadas, como a dependéncia de retornar ao hospital mesmo que para manutenc¢do do cateter, a
chance de desenvolver alguma infecg@o, o tempo e os gastos durante o acompanhamento, o abandono
das rotinas. Essas interferem em todo sistema familiar, uma vez que as pessoas envolvidas encontram-
se interligadas e o desgaste € do sistema. O fendmeno de mudangas biopsicologico- socioespiritual,
tanto para o paciente como para os cuidadores familiares, pode se estender ao longo do ciclo da vida®.
Essas insegurancas ¢ medos passam a fazer parte do contexto de vida dos participantes, como
referenciado, por isso havendo necessidade de serem contempladas no tratamento.

Ainda na tematica “dificuldades™, os familiares cuidadores apresentam a passagem por
acessos centrais como percal¢os. Para a escolha do dispositivo vascular apropriado, deve-se levar em
conta o tratamento, antecipar a duracdo da terapia e sua historia, caracteristicas da vasculatura,
comorbidades, local onde ficara o acesso, capacidade e recursos disponiveis para cuidados com o

dispositivo®. Em seguimento a autora, a sele¢do do acesso vascular mais adequado ao paciente
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ocorre como um processo de decisdo em conjunto, entre os profissionais, paciente e cuidador do
paciente. De acordo os dados, a demora da equipe de saude para realizar a passagem do acesso gera
a crianga multiplas pungdes, esgotamento da rede venosa periférica e, principalmente, sofrimento
psicologico para criangas em tratamento.

Entre outras dificuldades, apresentadas pelos cuidadores familiares, também destacam-se
os cuidados e a manutencdo dos dispositivos vasculares. Para a Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (2017) a utilizacdo da ttécnica asséptica depende do uso de barreiras e de precaucdes para
evitar a transferéncia de micro-organismos do profissional de satide e do meio ambiente para o
paciente!!?),

Em relacdo a técnica asséptica antes da administracdo de solu¢des recomenda-se realizar
movimentos de fric¢do, utilizando clorexidina ou alcool isopropilico estéril 70%, sobre a porta do
acesso vascular ou na ponta do conector sem agulha'!®). Orienta-se, também, para melhor manutengo,
o uso de cloreto de sodio a 0,9% para lavagem do acesso!®. Observa-se que, mesmo entendendo a
importancia de tais procedimentos, a limpeza e os cuidados com o cateter podem ser pontos de atrito
entre os familiares cuidadores e a equipe. Ambos monitoram cuidados quanto as fungdes de técnica
asséptica e lavagem do acesso. Em caso da equipe nio realizar os cuidados, os familiares retornam a
equipe sobre a pratica correta. Entretanto, deixam claro que se sentem desconfortaveis quanto a essa
acdo.

Outra dificuldade apontada pelos familiares é a sensibilidade da pele das criangas em uso de
curativos e sobre a dificuldade de manter o curativo ocluindo o acesso. Em um estudo multicéntrico,
foi demonstrado que a interrup¢do do curativo de cateter foi um evento comum em pacientes com
acessos e foi um importante fator de risco para infec¢des relacionadas ao cateter®”. Indica assim, que
este ¢ um dificultador frente ao uso de acessos centrais, destacando a importancia do profissional
avaliar a pele quando o curativo for trocado (potenciais riscos de lesdes e presenca de edema), além
da fixagdo correta para ndo antecipar sua troca.

Aplicar, também, solu¢des de barreira estéreis a pele exposta ao curativo reduz o risco de
trauma'®. Para os pais, as trocas de curativos é um fator dificultador, por gerar desconforto e em
alguns casos dor aos pacientes.

As falas nos grupos a respeito das dificuldades evidenciam que os familiares cuidadores estdo
focados na diminui¢do do sofrimento que toda a familia enfrenta nesse contexto de adoecimento e
tratamento oncoldgico. As orientagdes quanto aos cuidados com o acesso vascular e com relagdo ao
processo de tratamento ainda precisam ser melhores trabalhadas. A sugestdo, conforme um dos
familiares foi a elabora¢do de um material que os amparassem quanto a essas dificuldades, o que
estimulou a elabora¢do de um manual, direcionado aos pacientes e cuidadores, focado em conhecer

os dispositivos vasculares de média e longa permanéncia e sua utilizagdo.
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A instituicdo no qual se coletou os dados, conta com um grupo especialista, o Time de Acessos
Vasculares e Terapia Infusional, que trabalha no reconhecimento quanto a importancia da busca de
conhecimentos cientificos e atualizagdes para atuagcdo na area de Terapia Infusional, assim
diminuindo as infec¢des de corrente sanguinea e consequentemente gerando qualidade de vida e
seguranca dos pacientes. Além, trabalham com a educacdo dos familiares, pacientes e profissionais
da saide no controle de infec¢des de corrente sanguineas relacionadas a dispositivos vasculares. Por
meio dos relatos de vivéncia experimentados pelos familiares, este estudo desenvolveu um produto,
em complemento ao trabalho ja desenvolvido pelo Time de Acessos, que qualificard a assisténcia
integral em saude, e visa incluir e informar aos familiares a respeito das suas necessidades e daquelas

referentes ao tratamento do paciente oncoldgico em uso de cateteres vasculares.

Consideracoes finais

Os esforcos dos familiares cuidadores, para desenvolverem um bom cuidado aos
acompanhantes sdo grandes e de natureza variada. Por isso torna-se necessario o levantamento das
experiéncias dos envolvidos no tratamento, para que essas sejam de fato conhecidas e assim melhor
trabalhadas. No caso desse estudo, os familiares apontaram fatores facilitadores e dificultadores que
os ajudaram a conviver e a enfrentar o tratamento.

Os familiares cuidadores estdo sob a responsabilidade de cuidar do filho ou parente, passando
a serem encarregados de zelar pela saude desses em tratamento, com todas as nuances emocionais
que lhes envolve a situacdo e o vinculo. Essa responsabilidade gera transformagdes nas rotinas e lhes
fazem adquirir experiéncias, como cuidados com acessos vasculares, anteriormente desconhecidos e
ndo pensados.

Como limitagdo desse estudo, sugere-se a elaboragdo de grupos focais com a inclusdo de mais
colaboradores familiares, ou até mesmo a participagdo dos pacientes e equipe, uma vez que esses
também poderiam contribuir com suas experiéncias.

Estudos a respeito das experiéncias dos familiares dos pacientes oncoldgicos em uso de
dispositivos vasculares ainda se constituem como uma area de interesse aos profissionais da saide,
que necessita ser melhor investigada. De forma interdependente, os resultados apontam para essa
necessidade, que por sua vez, ira gerar possiveis formas de intervencdo e a¢des educativas benéficas
aos pacientes e acompanhantes cuidadores.

Nesse estudo, foi desenvolvido um manual direcionado ao processo de educacdo dos

familiares frente aos acessos vasculares de média e longa permanéncia. Esse material conta com
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descrigdes sobre o que seja o acesso, cuidados, duvidas, manutencdo e suporte em caso de
intercorréncias, anseios e medos que os familiares poderdo encontrar no convivio com dispositivo.
Foi concebido como uma forma de oferecer informagdes e, consequentemente, apoio social, na
tentativa de otimizar os fatores dificultadores experimentados pelos familiares dos pacientes

oncologicos em tratamento.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

As vivéncias descritas nesta pesquisa apontam para o processo de enfrentamento
que os pais encontram diante do tratamento oncologico junto aos pacientes pediatricos em
uso de dispositivos vasculares, sendo permeado pelas experiéncias desses familiares.

Neste trabalho se percebeu que os familiares cuidadores experimentam uma série
de sentimentos durante o tratamento das criangas. A partir da analise, foi possivel
compreender a experiéncia atrelada ao acompanhamento dessa trajetoria. Os sentimentos,
como forga, confianga, susto, medo, dificuldades, preocupagdes, sobrecargas, superacao,
dentre outros, ganham relevancia dentre os relatos. Esses sao sentimentos que mais se
destacaram dentre as falas.

O paciente com cancer tende a exigir uma demanda maior em relagéo ao cuidado.
Seus cuidadores familiares, durante o periodo de tratamento, permanecem ao lado do
paciente, mesmo cientes da exaustao. O tratamento oncolégico tende a ser longo e gera
desgastes fisicos e psiquicos nos pacientes, caracteristicos do uso de quimioterapicos, o
gue demanda, mais ainda, a atengao por parte do acompanhante.
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A descoberta do cancer na infancia altera o planejamento de vida do paciente e de

todos envolvidos.

A familia € o grupo social responsavel pelo cuidado familial, que, por
sua vez, € um processo aprendido e construido pela familia em sua
trajetdria, que inclui varios atributos: presenca, inclusdo, promocao da
vida e bem-estar, protecao e orientacao para a vida. Dentre esses,
destaca-se a presenca, como um elemento constitutivo essencial que
envolve a solidariedade entre os membros da familia por meio de
acdes, interacdes e interpretacdes (SILVA; SILVA, 2009, p. 394).

Pontos importantes, como apoio familiar, social e espiritual/religiosidade, tornam-se
influentes no processo de satisfacao e alivio para o cuidador.

As acdes de cuidado desenvolvidas por esses familiares podem se tornar
fundamentais para tais e para o paciente. Os cuidados rotineiros desenvolvidos pelos pais
os deixam mais tranquilos, tanto que nao delegam a outros esses cuidados. Dessa forma,
€ importante, como profissionais da saude, que reconhegcam suas duvidas, angustias,
particularidades do cuidado, desgastes, para ampara-los.

Ao pontuar as necessidades dos familiares cuidadores, sera favorecido o
desenvolvimento de intervengdes diretivas, visando a qualidade de vida dos pacientes
pediatricos e dos que o acompanham. Essas intervengdes futuras podem ser desenvolvidas
de acordo com as particularidades de cada familiar e sdo pontos que ainda podem ser
trabalhados como propulsores na melhor qualidade de vida e apoio social aos familiares
dos pacientes oncoldgicos.

Os padrdes de esfor¢cos dos familiares cuidadores para desenvolverem um bom
cuidado aos acompanhantes séo grandes, sendo as vezes necessario, o levantamento das
experiéncias dos envolvidos no tratamento, para melhor serem trabalhadas. No caso do
estudo, os familiares apontaram como experiéncias fatores que os ajudaram a conviver e a
enfrentar o tratamento, além de fatores dificultadores, tanto frente ao uso de dispositivos
vasculares como no decorrer do tratamento.

Os familiares cuidadores estao sob a responsabilidade de cuidar do filho ou parente,
passando a ser encarregados de zelar pela saude do familiar em tratamento. Essa
responsabilidade gera transformacgcdes em suas rotinas e os fazem adquirir experiéncias,
como cuidados com acessos vasculares, que antes ndo conheciam. Quando as dificuldades
sao trabalhadas pela equipe de saude, os familiares tendem a se sentirem mais seguros
para o enfrentamento da doenca. Para a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (2017),

a educacao dos familiares quanto ao manejo de acessos vasculares, assim como o
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monitoramento dos cuidados, séo partes integrantes de programas de melhoria continua
da assisténcia.

Para tanto, a instituicdo usa de uma carteira que ajuda no acompanhamento da
manutencao dos acessos vasculares. Em complementacdo a esse instrumento e ao
trabalho do Time de Acessos Vasculares e Terapia Infusional, o manual ajudaria no
processo de educacéao e seguranca dos familiares. O manual dos acessos vasculares conta
com descrigdes que esclarecem as dificuldades que foram apresentadas pelos familiares,
como o que é o acesso vascular, cuidados com curativo, técnica asséptica para
manutencgao do dispositivo, marcagao de retorno em caso de alta e suporte em caso de
intercorréncia, como consta no Apéndice A. Além, esse foi uma forma de oferecer
informacgdes e, consequentemente, apoio social para otimizar os fatores dificultadores
experimentados pelos familiares dos pacientes oncolégicos em tratamento, como os
aspectos espirituais e de compartilhamento de vivéncias.

O manual tera o design desenvolvido e sera entregue a instituicao para apreciacao.

Estudos sobre experiéncias dos familiares dos pacientes oncoloégicos em uso de
dispositivos vasculares se constituem como uma area de interesse aos profissionais da
saude, e pode ser melhor investigada com intuito de desenvolver outras a¢des educativas

e benéficas aos pacientes e aos acompanhantes cuidadores.
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APENDICE A - PRODUTO OU MANUAL PARA O PACIENTE
MANUAL DO CATETER PORTOCATH

Conhecendo o meu cateter Portocath

Este manual dos acessos vasculares conta com descri¢cdes que esclarecem as
dificuldades que foram apresentadas pelos familiares de pacientes em uso de cateteres.
Os familiares apontaram duvidas como: o que € o acesso vascular, quais cuidados devem
ter com o curativo, qual a técnica correta para manutencao do dispositivo, como realizar a
marcacgao de retorno em caso de alta e como acionar suporte em caso de intercorréncia.
Também foi apontado pelos mesmos a necessidade de apoio social e sugestdes de
técnicas de suporte emocional/espiritual, com sugestées ao final do manual.

Esperamos que aproveitem!



62

Nome:

Data de nascimento:

Data de implante do portocath:

Portocath:

O que é portocath?

E um dispositivo formado por reservatério que se conecta a um cateter localizado na veia.
O reservatdrio fica logo abaixo na regido do térax, por isso, fique tranquilo caso perceba
uma elevacgéao no local do reservatorio, € normal!

Ele é utilizado para administracao de medicamentos, nutricdo pela veia, antimicrobiano e,

caso precise coletar e receber sangue, pode contar com esse dispositivo.
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Como é colocado?

Através de um procedimento cirurgico simples!

O paciente recebe anestesia local, podendo vir acompanhado de uma medicacao para
dormir e, em seguida, o cateter € colocado. O procedimento tem duragcéo de cerca de 1
hora e a alta para esse procedimento ocorre no mesmo dia. O cateter podera ser utilizado

de imediato, o que impede com que sofram com outras picadas!

Perceba como ficara o cateter, abaixo da pele, e a agulha da pung¢éo, acima da pele:

/ AGULHA DE HUBER

4

= SEPTO
RESERVATORIO
CATIETER P/ELE

Como utiliza CATETER VASO SANGUINEO

A puncao é realizada por uma enfermeira capacitada para tal procedimento. Para puncao

utiliza-se:

-

J

.
& 2

-

|
Teu . A

Luvas estéreis (usadas pela Enfermeira)
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Agulha especial

E, para puncéo, a enfermeira deve realizar a limpeza rigorosa do local da pele onde a
agulha se conectara.

Por isso, fique atento quanto a esses cuidados quando alguém for puncionar o cateter!

A puncao do cateter doi?
Durante a puncéao, o normal € o paciente sentir uma leve picada, mas o desconforto diminui
gradativamente. Se a picada for com seu familiar ou com vocé, tente se manter relaxado e

compreender que sera um procedimento rapido!

Quais as vantagens na colocagao desse cateter?

E um cateter que dura por longo periodo, anos. Ele gera menos infecgées, se comparado
a outros cateteres, além de ser confortavel e discreto, ndo impede de realizar as atividades
diarias. Outra vantagem importante € que, quando estiver com a agulha, evita picadas

frequentes.
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Quais problemas podem ter meu cateter?

Se nao houver cuidados durante o uso, pode ocorrer infec¢ao, obstrucao (formacao de
coagulos internos ou rompimento do cateter) e quebra do cateter. Lembrem-se, a equipe
que manipula o cateter ja foi treinada, logo, ela sempre estara preparada para avaliar
esse acesso e, caso acontecga algum dos problemas citados, saberao resolver!

Como proteger meu cateter?
Quando estiver sem agulha, podera levar a vida normalmente, incluindo optar por atividades
gue nao gere impactos sobre o cateter. Fique atento aos exercicios abaixo, seguem as que

podem ser realizadas e as que devem ser evitadas:

Alongamento  « «
—/

o~

&

oA\ 1

Judd = Boxe /< Ténis ou Baseball = Futebol ~~  Natacdo

Mas quando estiver com a agulha deve-se atentar para o seguinte:

-Que o curativo estéril sempre esteja ocluindo todo cateter e agulha. Caso o curativo estiver
descolando, com sujidade ou umido, informe a enfermeira para efetuar a troca.

-Sempre que for para o banho, evitar molha-lo. Para tanto, utilize uma protecao plastica
sobre curativo e conexdes.

-A agulha do cateter, normalmente, sera trocada de 7 em 7 dias.

- Quando receber alta, o cateter ird sem agulha, mas sua manutencao devera ocorrer a
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cada 30 dias. Para tal manutencao, a enfermeira “lava-o0” com soro fisiolégico e deixa-o no
reservatério um antimicrobiano. Essa lavagem ocorrera no ambulatério do Hospital Santo
Antonio.

Atencao: Caso precise atrasar ou antecipar o prazo de manutencao do cateter, comunique

a sua enfermeira pelo seguinte contato:

Quando retira-lo?
Sua retirada dependera do tempo do tratamento. E, ap6s a liberagcdo do médico, sua

retirada sera semelhante ao procedimento de implantagao, por procedimento cirurgico.

Como administrar medicagoes?

-Sempre higienizar as maos e utilizar luvas antes de tocar o cateter;

-Antes de conectar as seringas ao cateter, limpar as conexées com solugao alcodlica 70%.

Pegue o lengo com alcool e friccione, por 10 vezes, sobre as pontas das conexdes;

-Ap6s cada medicacgao, coletas de sangue, transfusdes ou nutricdo venosa o cateter devera

ser lavado com uma seringa preenchida com soro fisiologico, para evitar obstrugdes;

-Observar também dor ou calor no local do cateter e apontar a enfermeira essas alteragées;

Nunca desconectar o cateter de qualquer sistema que esteja conectado, por favor, deixe
para a equipe de enfermagem a manipulacdo. Sao eles que séo responsaveis por todos

esses cuidados!
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Observacoes:

- Em caso de insegurancga ou duvidas, converse com a enfermeira da unidade. Se a
davida permanecer, solicite a visita da enfermeira especialista do Time de Acessos
Vasculares.

- Muitos familiares de pacientes oncologicos relataram sentimentos como medo,
inseguranga, tristeza e angustia. Portanto, conte com a colaboragao também da
equipe médica e de psicologia para compartilhamentos. Solicite ao seu médico
acompanhamento do psicélogo quando achar necessario.

- Converse com outros familiares de pacientes, conte suas experiéncias, duvidas e

angustias. Vocé vera que sempre pode ajudar e ser ajudado.

- Os familiares de pacientes nos relataram também que a fé e a espiritualidade lhes
ajudaram muito em momentos dificeis. Assim, se sentir-se a vontade, procure

espacos e/ou momentos para conectar-se com sua fé e pratica-la.

- Também é importante realizar atividades que possam aliviar esse momento dificil:

ioga, escutar musicas relaxantes, meditagées. Conte com paginas como:

https://Iwww.calm.com/meditate

https:/lwww.calmsound.com/relaxing-mix

https://www.calm.com/

https://lwww.tistheseasonto.be/snowing/
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Data da Cateter Fluxo Refluxo Aspectoda Nome do Tamanho

Manutencao fechado [o-1[] Profissional da

com agulha

solugao/ml

O seu tratamento ou do seu familiar depende de um bom trabalho conjunto, por
isso, confiamos em vocé para que nos auxilie nos trazendo duvidas, anseios e

medos. Conte conosco!

Fiquem atentos as datas de manutengao do cateter!

MANUAL DO CATETER HICKMAN OU BROVIAC

Este manual dos acessos vasculares conta com descri¢cdes que esclarecem as
dificuldades que foram apresentadas pelos familiares de pacientes em uso de cateteres.
Os familiares apontaram duvidas como: o que € o acesso vascular, quais cuidados devem
ter com o curativo, qual a técnica correta para manutencao do dispositivo, como realizar a
marcacgao de retorno em caso de alta e como acionar suporte em caso de intercorréncia.
Também foi apontado pelos mesmos a necessidade de apoio social e sugestdes de
técnicas de suporte emocional/espiritual, com sugestées ao final do manual.

Esperamos que aproveitem!
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HEITOR

Nome:

Data de nascimento:

Data de implante do cateter:

Conhecendo meu cateter Hickman ou Broviac:

O que é o cateter de Hickman ou Broviac?

E um acesso venoso recomendado para aqueles que precisarem do dispositivo vascular
por longo periodo, como pacientes onco - hematolégicos, portadores de insuficiéncia renal
e pacientes em uso de nutricao pela veia por tempo prolongado. Esse dispositivo permite
administracdo de medicacdes, de sangue, de antimicrobianos e de coletas de sangue,

evitando, assim, as picadas indesejadas.

Como é colocado?

E um procedimento bem simples e rapido!

O cateter de silicone € passado por meio de um procedimento cirurgico, com duragao média
de 1 hora. O paciente recebe anestesia local, podendo utilizar a anestesia geral. Como
parte do cateter, ha um anel (anel de Dracon) que fica na parte externa, cuja finalidade € a
fixacdo do acesso a pele e protecdo contra a entrada de micro-organismo. Para tanto,

demora um tempo até sua fixagcdo. Entdo, vale cuidar para nao puxar esse cateter,
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principalmente, nos primeiros meses.

Veja o cateter e como ficara no paciente:

Como utiliza-lo?

Ele sera utilizado pelas vias (ha imagem acima as pontas vermelha e azul), que,

normalmente, localizam-se na regiao toracica.

A passagem do cateter d6i?

Nao!

Na passagem do cateter, o paciente recebera anestesia e, apés alta, o cateter ficara abaixo
da pele, nao se consegue senti-lo.

Apenas suas vias estarao disponiveis para acesso.

Quais as vantagens na colocagao desse cateter?

E um cateter que dura longo periodo, anos. Assim, dispensa pungdes ou picadas, permite
infusdo de grandes quantidades de fluidos e, ap6s a passagem, pode ser utilizado de
imediato. Por isso, ajude a equipe a cuidar do seu cateter, para que ele possa funcionar

bem por todo o tratamento!

Quais os problemas podem apresentar o cateter?

Caso nao receba os cuidados durante o uso, pode ocorrer infec¢ao, obstrugdes (coagulos),
quebra do cateter e sangramentos (ap6s passagem do cateter, como pode ocorrer com
outros acessos). Lembre-se, a equipe que manipula o cateter foi treinada, logo, ela sempre
estara preparada para avaliar esse acesso e, caso acontega algum dos problemas citados,

saberao resolver!

Como proteger meu cateter?



71

Leve sua vida normalmente, aproveite para escolher atividades que nao gerem impactos

ou tracdo no cateter. Fique atento as atividades abaixo, seguem as que podem ser

realizadas e as que devem ser evitadas:

)
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-Quando o cateter nao estiver em utilizacao, leve a vida normalmente, s6 deve ter cuidado
para nao puxa-lo.

-Durante o banho, lembre-se sempre de proteger as vias do cateter (com sacos plasticos)
para nao molha-lo.

-Se for recente a colocacao do cateter, o local de inser¢cao na pele devera ser protegido
com um curativo oclusivo estéril.

-Em caso de sujidade, descolamento ou umidade no curativo, comunique a enfermeira para
que seja realizada a troca do curativo. Ela devera realizar a assepsia rigorosa do local da

puncao, assim, fique atento quando alguém for trocar o seu curativo!

Com o tempo, o anel de dracon “cicatrizara” na pele por onde entra o cateter. Depois de
bem fixado o anel de dracon a pele, 0 médico permite que n&ao seja mais usado o curativo!
Sendo assim, a entrada do cateter na pele nao precisara de protecéao, por estar assegurado
pelo anel que impedira a entrada de micro-organismos pela parte externa.

Em caso de alta, a manutencao do cateter sera realizada no ambulatério de quimioterapia
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do Hospital Santo Anténio. Para a manutencéao, a enfermeira “lava” o cateter com uma
seringa preenchida com soro fisiolégico e deixa nas vias uma solucao antimicrobiana. Caso
precise antecipar ou atrasar o prazo de manutengcdo, comunique a sua enfermeira pelo

contato . Em caso de uso em hemodialise, essa manutencgao

sera feita pela enfermeira ap6s procedimento.
Se for para casa com o curativo lembre-se: a troca devera ser de 7 em 7 dias ou quando

sujo, umido ou descolando!

Quando retira-lo?
Sua retirada dependera do tempo de tratamento. E, ap6s a liberacdo médica, sua retirada

sera semelhante ao procedimento de implantacao.

Como administrar as medicagoes?

- Sempre higienizar as maos e utilizar luvas;

- Antes de conectar seringas as vias do cateter, desinfectar as conexdes com um lengo com

solucao de alcool 70% e realizar a friccdo por 10 vezes;

- Evitar clampear o cateter quando estiver administrando solugbes para nao o romper;

- Observar dor, calor no local onde foi inserido o cateter. Se presentes, comunicar a

enfermeira;

- ApOs cada medicacao, transfusdes ou nutricdo pela veia, o cateter devera ser lavado com

uma seringa preenchida com soro fisiolégico, evitando obstrucées;
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-Nao mexer na solugdo/medicacao que estiver recebendo pelo cateter, por favor, deixe para

a equipe de enfermagem. Sao eles que realizam todos esses cuidados!

Observacoes:

- Em caso de insegurancga ou duvidas, converse com a enfermeira da unidade. Se a
davida permanecer, solicite a visita da enfermeira especialista do Time de Acessos
Vasculares.

- Muitos familiares de pacientes oncologicos relataram sentimentos como medo,
inseguranga, tristeza e angustia. Portanto, conte com a colaboragao também da
equipe médica e de psicologia para compartilhamentos. Solicite ao seu médico
acompanhamento do psicologo quando achar necessario.

- Converse com outros familiares de pacientes, conte suas experiéncias, duvidas e
angustias. Vocé vera que sempre pode ajudar e ser ajudado.

- Os familiares de pacientes nos relataram também que a fé e a espiritualidade lhes
ajudaram muito em momentos dificeis. Assim, se sentir-se a vontade, procure
espagos e/ou momentos para conectar-se com sua fé e pratica-la.

- Também é importante realizar atividades que possam aliviar esse momento dificil:
ioga, escutar musicas relaxantes, meditagées. Conte com paginas como:

https://lwww.calm.com/meditate

https://lwww.calmsound.com/relaxing-mix

https://lwww.calm.com/

https://Iwww.tistheseasonto.be/snowing/

Data da Cateter Fluxo Refluxo Aspectoda Nome do Tamanho

Manutencao fechado pele Profissional da

com agulha

solugao/ml
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O seu tratamento ou do seu familiar depende de um bom trabalho em conjunto, por
isso, confiamos em vocé para que auxilie, trazendo duvidas, anseios e medos.
Conte conosco!

Fiquem atentos as datas de manutengao do cateter!




75

APENDICE B — QUESTOES NORTEADORAS PARA GRUPO FOCAL COM

FAMILIARES
1. Como tem sido a experiéncia de cuidar de um filho com cancer?
2. Quais artificios tém sido utilizados e que lhes auxiliam no enfrentamento da doenga?
3. Quais as dificuldades e as facilidades encontradas durante o tempo de
acompanhamento do familiar?
4. Dentre estas dificuldades, quais as barreiras encontram no convivio com uso do

cateter e 0 que pensam que possa ser melhorado no cuidado do acesso dos filhos?

5. Quais sugestbdes para melhorar o cuidado oferecido no uso do cateter?
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Experiéncias dos familiares de pacientes pediatricos oncoldgicos em uso de acesso

vascular: uma proposta para qualificacao em saude.

Prezado Senhor (a),

Este Termo de Consentimento pode conter palavras que vocé nao entenda. Caso
haja duvida, peca ao pesquisador que expliqgue as palavras ou informagbdes nao
compreendidas completamente.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa que estudara as
experiéncias dos familiares de pacientes pediatricos oncolégicos, com foco, no uso de
acesso vascular. Vocé foi selecionado, podendo fazer parte importante nesse processo. O
objetivo do projeto é conhecer as necessidades, experiéncias dos familiares no que tange
0 acompanhamento ao tratamento do paciente oncolégico em uso de cateter durante a
internacao, qualificando a assisténcia integral no ambiente de um hospital oncologico.

Para participar deste estudo solicito a sua especial colaboragcéo em participar de um
encontro com entrevista aberta, onde cada um expde seu conhecimento e vivéncias sobre
o tema ja apresentado. As conversas nos grupos serao gravadas em audio, o conteudo da
conversa sera transcrito e a gravagao sera guardada por cinco anos e destruida apds esse
periodo.

Os pesquisadores estdo comprometidos com os riscos que esta pesquisa podera
ocasionar, e evitar os mesmos que seriam: o desconforto emocional e/ou constrangimento
durante a entrevista. Caso sinta algo desse tipo, o entrevistado pode desligar-se sem
justificativas. A pesquisadora também se coloca a disposicdo para um encontro individual
com o participante, de acolhida, nestes casos.

A sua identidade sera mantida em sigilo, dessa forma, vocé nao sera identificado
quando o material de seu registro for utilizado, seja para propositos de publicacao cientifica
ou educativa, e principalmente para melhor assisténcia aos pacientes oncoldgicos do
Hospital da Crianga Santo Anténio da Instituicdo Irmandade Santa Casa de Misericordia de
Porto Alegre.

Sua participacao neste estudo € muito importante e voluntaria. Vocé tem o direito de
nao querer participar ou de sair desse estudo a qualquer momento, sem penalidades, como
dito anteriormente. Vocé também pode ser desligado do estudo a qualquer momento, sem

0 seu consentimento, caso o estudo termine.
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Esse estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital da Crianca
Santo Anténio que se localiza no 3° andar - gabinete de pesquisa n° 28, telefone para
contato (51) 3214.8997.

Esse projeto & orientado pela Prof.2 Luiza Maria de O. Braga Silveira e realizado
pela pesquisadora Luana Otoni Blanc, que podem ser contatadas em caso de questdes
éticas ou demais duvidas, pelos emails luizabs@ufcspa.edu.br ou lob_puc@yahoo.com.br
e/ou telefone: (51) 982363641.

Estou ciente das informagdes contidas neste documento antes de assinar este termo
de consentimento. Declaro que toda a linguagem técnica utilizada na descricao deste
estudo de pesquisa foi satisfatoriamente explicada e que recebi respostas para todas as
minhas duvidas. Confirmo também que recebi uma coépia deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Compreendo que sou livre para me retirar do estudo a qualquer
momento, sem perda de beneficios ou qualquer outra penalidade.

Dou meu consentimento de livre e espontanea vontade para participar deste estudo.

Nome do participante (em letra de forma):

Assinatura do participante ou representante legal Data

Obrigado pela sua colaboragao e por merecer sua confianga.

Nome (em letra de forma) e Assinatura do pesquisador Data

ANEXO A — DIRETRIZES DE FORMATAGAO DA REVISTA PSICOLOGIA E
SOCIEDADE PARA O PRIMEIRO ARTIGO.



79

1) Diretrizes de formatagao

- O manuscrito, em formato A4, deve ser paginado a partir da Folha de Resumos, que

recebera numero de pagina 1.

- Fonte: Times New Roman, tamanho 12, ao longo de todo o texto, incluindo referéncias,

notas , tabelas, etc.

- Margens: 2,5 cm em todos os lados (superior, inferior, esquerda e direita).

- Espacamento: espaco duplo ao longo de todo o0 manuscrito, incluindo Folha de Rosto,

Resumo, Corpo do Texto, Referéncias, Anexos, etc.

- Alinhamento: esquerda

- Recuo da primeira linha do paragrafo: tab = 1,25cm

- Numeracao das paginas: no canto superior direito.

- Enderecos da Internet: Todos os enderecos "URL" (links para a internet) no texto (ex.:

http://pkp.sfu.ca) deverdo estar ativos e levar diretamente ao documento citado.

- Imagens devem ter alta qualidade (resolugdo minima de 300 dpi) e formato jpeg.

2) Elementos do manuscrito

Os elementos do manuscrito devem ser apresentados na seguinte ordem: (a) Folha de rosto
sem identificacdo de autoria; (b) (b) Resumos e palavras-chave; (c) Corpo do texto; (d)
Notas de fim; (e) Referéncias; f) Agradecimentos e Agéncia(s) de fomento, acompanhadas
do numero do Processo e(ou) Edital através do qual foi obtido o apoio e g) Tabelas, Figuras
e Anexos.

A. Folha de rosto sem identificacao: ndo € computada no numero total de paginas do

manuscrito, mas deve estar integrada ao arquivo com os demais elementos do texto. Deve
conter o Titulo original (maximo de 14 palavras) e titulos compativeis em inglés e espanhol.

Titulos e subtitulos nao devem conter pontuacgao final.

B. Folha de resumos: deve conter os _resumos em portugués, espanhol e inglés,

formatados em paragrafos unicos, contendo no maximo, 150 palavras cada e antecedidos
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pelo titulo Resumo. Abaixo de cada resumo, listar pelo menos trés e no maximo cinco
palavras-chave (em letras minusculas e separadas por ponto e virgula). Sugere-se
utilizar palavras-chave derivadas das Terminologias em Psicologia da BVSPsi ou Thesaurus
do Psycinfo. A revista Psicologia & Sociedade tem como procedimento padrao fazer a
revisao final dos Resumos em lingua estrangeira, reservando-se o direito de corrigi-los, se
necessario. Esse € um item muito importante de seu trabalho, pois em caso de publicacao
estarao disponiveis em todos os indexadores da revista. Em caso de submissao de resenha

de livro e entrevista, o resumo ndo & necessario.

C.Corpo do texto: ndo € necessario repetir o titulo do manuscrito na primeira pagina. As

secbes do corpo do texto nao comegcam cada uma em uma nova pagina e todas devem
possuir titulos centralizados e somente a primeira letra mailscula (por exemplo, Método e
discussao, em artigos empiricos). Os subtitulos devem estar alinhados a esquerda, em
italico, com a primeira letra maiuscula (por exemplo, os subtitulos da secdo Método:
Participantes ou Analise dos dados). Titulos e subtitulos nao devem ser acompanhados de
ponto final. Caso haja outras subdivisdes no texto, recomenda-se no maximo trés niveis de

intertitulos, utilizando nimeros e letras.

As palavras Figura,Tabela e Anexo devem ser escritas sempre com a primeira letra em
maiuscula e acompanhadas dos respectivos numeros (Figuras e Tabelas) ou letras
(Anexos). Os locais sugeridos para insercao de figuras e tabelas deverao ser indicados no
texto. Expressdes como "a Tabela acima" ou "a Figura abaixo" nao devem ser utilizadas,
pois no processo de diagramacao a localizagido das mesmas pode ser alterada. As normas

nao incluem as denominagdes Quadros ou Graficos.

Sublinhados, /talicos e Negritos: evite sublinhar. Use italico para palavras ou expressdes
que constituam "estrangeirismos", como self, locus, etc. e negrito para palavras que deseje

grifar.

Abreviagdes em Latim: utilize abreviagdes de Latim apenas em textos entre parénteses;
em texto sem parénteses, use a tradugéo em portugués destes termos: cf. = compare; i.e.

= isto é; e.g. = por exemplo; viz. = ou seja; etc. = e assim por diante; vs. = versus/contra.

ANEXO B — DIRETRIZES DE FORMATAGAO DA REVISTA DA ESCOLA DE
ENFERMAGEM DA USP PARA O SEGUNDO ARTIGO.
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Estrutura e prepara dos manuscritos

Formato do arquivo a ser submetido: doc ou docx (MS Word)

Texto: ortografia oficial em folhas A4; espaco entrelinhas de 1,5; fonte Times New Roman,
tamanho 12, inclusive nas tabelas. As margens superiores, inferiores e laterais devem ter
2,5cm.

Pagina de titulo (deve conter): Titulo: no maximo de 16 palavras, somente no idioma do
artigo, em negrito, utilizando caixa alta somente no inicio do titulo e substantivos proprios.
N&o devem ser usadas abreviaturas, siglas ou a localizagdo geografica da pesquisa. O
titulo é a parte mais lida e divulgada de um texto e tem como objetivo informar o conteudo
do artigo. Deve ser claro, exato e atraente.

Nomes dos autores: completos e sem abreviagdes, numerados em algarismos arabicos,

com as instituicdes as quais pertencem, o local, o estado e o pais. O autor deve seguir a
forma como seu nome € indexado nas bases de dados e inserir o numero de registro ORCID
no cadastro do Sistema ScholarOne.

Instituicbes: até trés hierarquias institucionais de afiliagdo (Universidade, Faculdade,
Departamento).

Autor responsavel: indicagcdo do nome, endereco para correspondéncia, telefone para

contato e e-mail.

Manuscrito _extraido de dissertacdo ou tese: indicar por asterisco, em nota de rodapé o

titulo, 0 ano e a instituicdo onde foi apresentada. Se houver titulo em inglés devera ser
informado.

Resumo: somente no idioma do artigo, até 1290 caracteres com espago. Deve ser
estruturado em: objetivo, método, resultados e conclusdo. Excegcdo para os estudos
tedricos. Os ensaios clinicos devem apresentar o numero do registro no final do resumo.
Descritores: trés a seis descritores que identifiguem a tematica, acompanhando o idioma
do resumo (portugués (descritores), inglés (descriptors) ou espanhol (descriptores);
separados entre si por ponto e virgula; extraidos do vocabulario DeCS (Descritores em
Ciéncias da Saude), elaborado pela BIREME, ou MeSH (Medical Subject Headings),
elaborado pela NLM (National Library of Medicine).

Documento principal (Main Document): Deve conter o titulo, o resumo, os descritores e 0
corpo do manuscrito. Nao coloque a identificagcao dos autores.

Conteudo do texto: Introducédo, Método, Resultados, Discussao, Conclusao e Referéncias,

apresentados em topicos distintos. Os Objetivos devem ser inseridos no final da Introducgao.
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Introducdo: Breve definicdo do problema estudado, justificando sua importédncia e as
lacunas do conhecimento, com base em referéncias nacionais e internacionais atualizadas.
Objetivo: Estabelecer a questao principal e as hipéteses a serem testadas.

Método: Tipo ou desenho do estudo; populacao/cenario; critérios de selecao; definicdo da
amostra (se for o caso); fonte, periodo procedimento de coleta, analise/tratamento dos
dados e outros aspectos inerentes ao método. E necessario apresentar em documento
anexo a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, informar no texto o seguimento dos
padrdes éticos exigidos e o numero do protocolo.

Resultados: Apresentacdo e descricdo somente dos dados encontrados, sem
interpretacdes ou comentarios. Para facilitar a compreensao, podem ser acompanhados
por tabelas, quadros e figuras. O texto deve complementar ou destacar o que é mais
importante, sem repetir os dados das tabelas ou das figuras.

Discussao: Deve restringir-se aos dados obtidos e aos resultados alcangados, enfatizando
aspectos novos e relevantes observados no estudo e discutindo as concordancias e as
divergéncias com outras pesquisas publicadas, nacionais e internacionais. Deve apontar as
limitagdes do estudo e os avangos para a area da enfermagem/saude.

Conclusédo: Deve ser direta, clara e objetiva, em resposta as hipoteses ou aos objetivos,
fundamentada nos resultados e na discussao. Nao citar referéncias.

Referéncias: maximo de 30 (exceto em estudos de revisdo, a depender da busca e da
selecdo de inclusdo dos estudos). Seguir a proporcionalidade de 80% de artigos de
peridédicos, no minimo metade deles citaveis em bases de dados internacionais. Permite-
se 15% de autocitacado dentre os citaveis.

Citacdes de referéncias no texto: enumeradas consecutivamente, em algarismos arabicos,
sobrescritos e entre parénteses, sem mengdo do nome dos autores (exceto os que
constituem referencial tedrico). Quando forem sequenciais, indicar o primeiro e o ultimo
numero, separados por hifen, ex.: (1-4); quando intercaladas, deverao ser separados por
virgula, ex.: (1-2,4).

Citagcoes de referéncias no final do texto: estilo “Vancouver”, disponivel no endereco
eletrénico (https://www.nIm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html). A lista apresentada no
final do artigo deve ser numerada de acordo com a sequéncia em que os autores foram
citados no texto. Os titulos dos periddicos abreviados de acordo com: List of Journals
Indexed for MEDLINE (https://www.nIlm.nih.gov).

Incluir as referéncias estritamente pertinentes ao assunto abordado, atualizadas (dos

ultimos 5 anos), de abrangéncia nacional e internacional. Evitar a inclusdo de numero
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excessivo de referéncias na mesma citacdo. A exatiddo das referéncias € de
responsabilidade dos autores.

Referéncias de artigos publicados na Revista da Escola de Enfermagem da USP e de
outros periddicos brasileiros bilingues devem ser citadas no idioma inglés.

Depoimentos: Frases ou paragrafos ditos pelos sujeitos da pesquisa devem ser citados
em italico. Sua identificacdo deve ser codificada a critério do autor e entre parénteses.
Citagoes textuais: devem ser descritas entre aspas, sem italico e na sequéncia do texto.
llustragdes: no maximo cinco entre Tabelas, Quadros e Figuras, devem estar inseridas
obrigatoriamente no corpo do texto, com informagbes n&o repetidas e com titulos
informativos e claros. Nas Tabelas, os titulos devem conter o local, a sigla do estado, o pais
e 0 ano da coleta de dados.

Graficos, fluxogramas ou similares, devem ser preferencialmente editaveis, em formato
vetorial. Fotos, imagens, ou similares devem ter resolugéo final de 300 DPI. Ambos podem
ser coloridos e devem ser legiveis. Quando ndo elaboradas pelos autores, todas as
ilustragcdoes devem indicar a fonte de onde foram extraidas.

Fontes de financiamento: Informar o nome das instituigdes publicas ou privadas que
deram apoio financeiro, assisténcia técnica e outros auxilios. A informag&o deve constar na
pagina de titulo e no sistema de submissao

Errata: Apos a publicagdo do artigo, se os autores identificarem a necessidade de uma
errata devem envia-la imediatamente a Secretaria da Revista por e-mail. O prazo maximo
para a solicitagdo de errata é de 30 dias apds a publicagao do artigo

Siglas: Restritas ao minimo possivel. Devem ser citadas por extenso na primeira vez que

aparecerem no texto; ndo usar em titulo e resumo.
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