HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
PROGRAMA DE RESIDENCIA INTEGRADA MULTIPROFISSIONAL EM SAUDE
ONCO-HEMATOLOGIA

MARINA STURMER SCUR

DOENCA ONCOLOGICA INFANTIL: PERCEPCAO E ENFRENTAMENTO DO

PAI E DA MAE NO PERIODO PRE-DIAGNOSTICO

Orientadora: Dra. Claudia Simone Silveira dos Santos

Porto Alegre
2019



MARINA STURMER SCUR

DOENCA ONCOLOGICA INFANTIL: ENFRENTAMENTO E PERCEPCAO DO
PAI E DA MAE NO PERIODO PRE-DIAGNOSTICO

Trabalho de Conclusdo da Residéncia
apresentado a0  Programa  de
Residéncia Integrada Multiprofissional
em Saude do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre como requisito parcial
para obtencdo do titulo de Especialista.

Orientadora; Dra. Claudia Simone Silveira dos Santos

Porto Alegre
2019



SUMARIO

L INTRODUGAOD ..ottt ettt en ettt 3
1.0 JUSEITICAEIVA. ...ttt bbbttt sb et ne e 3
1.2 Problema 08 PESOUISA ......cuerveriiriieiieieieiteste sttt sn bbb 5
1.3 QUESEOES NOMEAUOIAS ... .euveveeiienieeiiesteeie et te et steete e te et e st e saeestesneesbeenbesneesreenseenee e 5
2 REVISAO DA LITERATURA ..ottt tss s nes s 6
2.1 O periodo de investigacao de doenga oncoldgica do filno ..., 6
2.2 Estratégias de enfrentamento...........coooeiiiiiiiiieic e 7
SOBUIETIVOS ...ttt bbbttt bbbt bbbttt et st e st e b beene e 09
3.1 ODJELIVO GEIAL ...ttt 09
3.2 ODjJetiVOS ESPECITICOS .. .vvviiiieeiiiieiecsie ettt 09
B IMETODO ...ttt 10
4.1 TIPO A8 ESTUAD ... ettt bbbt 10
O I o | SRS 10
4.3 PAITICIPANTES ...ttt ettt bbbttt et b e 11
4.3.1 Criterios de INCIUSAOD ........eiuierieieieie ettt beene e 12
4.3.2 CriterioS de BXCIUSAO .......eiuierieieieie ittt see e 12
4.4 Coleta de INTOMMAGDES ........eiueiiieiieieie ettt 12
4.5 ANAlise de INFOMMAGDHES ......ccveeeuiiiiieieie ettt 13
4.6 ASPECTIOS BLICOS ....ecvievieiietie sttt ettt et e st e et e e e sbe e teeraesbe e te e e e ereeere e e 13
B RESULTADOS ... .ottt sttt ettt e s beebeena et et et e saenaeaneene e 14
6 CONSIDERACOES FINAIS ....oooeveeeeeeeeeeses et enes s enes s snssnes s st 47
REFERENCIAS ..ottt 49
APENDICE A - ROtEIr0 Para eNtreVISta ..........cco.evveeveeureeerceessieeeeseseseeesesessesesseses e 53
ANEXO A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido .........ccccccoeevvniiniciiinnnne 55
ANEXO B — Termo de Compromisso para Utiliza¢ao de Dados............ccoceveverrveniennnnne 57

ANEXO C - Carta de Aprovagcao pelo Comité de Etica em Pesquisa ..............cccevveene. 58



1 INTRODUCAO

1.1 Justificativa

A internacdo hospitalar costuma desestabilizar ndo s6 o paciente, mas também a sua
familia, que passa a experienciar tensdes e incertezas frente a enfermidade de um de seus
membros. Inserida nas regras institucionais, a familia também necessita adaptar-se a
normas e rotinas previstas, além de entrar em contato com aparelhos sofisticados e com um
linguajar técnico que destoa da comunicacdo habitual. A hospitalizacdo representa um
desgaste significativo para o sistema familiar, principalmente quando aquele que adoece €
uma crianca (SILVA et al., 2006).

O nascimento de um filho é permeado por expectativas parentais, que antecedem a
propria gestacdo e influenciam a relagcdo que sera estabelecida na triade méae-pai-bebé.
Definidas nos aspectos fantasmaético, imaginario, narcisico e mitico, relacionam-se as
representacdes inconscientes tanto do pai quanto da mée, as idealiza¢bes do psiquismo do
casal sobre como a crianca sera, a representacdo do ideal de perfeicdo parental, bem como
as representacdes culturais atribuidas a infancia (GOLSE, 2002). Nesse sentido, em
situacOes de adoecimento do filho ocorre uma ruptura dessas expectativas primitivas e 0s
pais experenciam a morte do filho idealizado, o que pode desencadear frustracdes,
ansiedades, rejeicdes, revoltas e desajustamentos psicossociais (ALVES, 2012).

Quando se trata da possibilidade de doenca oncoldgica do filho, emergem nos pais
sentimentos intensificados de angustia, de ansiedade e de desesperanca diante da incerteza
do que estd por vir (BRUM; AQUINO, 2014). Frente a doenca, ao imprevisivel e a
possibilidade de morte, pode-se estabelecer um momento de crise, em que a experiéncia
traumatica irrompe a vida e as respostas apresentadas se mostram insuficientes
(MOHALLEM; SOUZA, 2000). Nessa perspectiva, a hospitalizacdo aciona respostas
singulares em cada familia, de modo que a intensidade do impacto emocional vivenciada
pelos pais decorrera principalmente da condi¢do psiquica de cada individuo, do momento
de vida em que a internacdo acontece, do suporte social disponivel e da gravidade do
quadro clinico do filho (KERNKRAUT; SILVA, 2013). Fatores como a complexidade da
doenca, 0 estagio em que a patologia foi descoberta e 0 acesso a assisténcia medica também
vao interagir com diversos aspectos subjetivos, conferindo, assim, carater de
particularidade a cada situagdo (BRUM; AQUINO, 2014).



A fase de pré-diagnostico desperta grande ansiedade e medo na familia, de modo
que estes podem apresentar sofrimento emocional mais intenso do que o proprio paciente
(ALVES, 2013). Em casos de desajustamento da crianca doente, € comum observar que
essas manifestacGes no infante estdo mais diretamente relacionadas & maneira como 0s pais
lidam com o filho adoecido do que com comportamentos da crianga em si (CASTRO;
PICCININI, 2002). Entretanto, a literatura nacional ainda focaliza as implicagcbes do
tratamento sobre o préprio paciente, sendo necessario maiores estudos sistematicos a
respeito dos processos psicolégicos a que os cuidadores sdo expostos durante o tratamento
de seus filhos, e das formas como enfrentam essas demandas (KOHLSDORF; COSTA
JUNIOR, 2008). Além disso, dentre as pesquisas existentes, o enfoque ainda reside na
experiéncia da mde como cuidadora, havendo escassez acerca da perspectiva paterna frente
a hospitalizacao do filho (REIS et al, 2017).

No Hospital de Clinicas de Porto Alegre, a partir da atuacdo como psicdloga no
Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude, surgiram a necessidade e o
interesse de investigar em pais e mées o periodo que antecede a confirmacéao diagndstica do
filho, tendo em vista que, ndo raro, internam criancas j& com a doenca em estagio
avancado. O atraso do diagnostico, somado ao subsequente atraso da instauracdo do
terapéutica adequada, tendem a ocasionar consequéncias desfavoraveis como a necessidade
de tratamento mais agressivo e menor chance de cura; a maior possibilidade de sequelas
tardias com repercussdes na qualidade de vida; bem como medidas iniciais errbneas com
impacto negativo no progndstico (INCA; IRM, 2011).

As familias enfrentam, portanto, grandes dificuldades para lidar com a doenca
oncoldgica, que causa muito sofrimento desde 0 momento exploratdrio de sinais e sintomas
e, comumente, desperta maior angustia quanto mais avancada ela se encontra. Ademais, a
precariedade de condig¢bes socioecondmicas e culturais dos pacientes e de seus familiares
amplifica a vulnerabilidade social que a doenca impde (CARVALHO, 2008). A vista disso,
justifica-se a importancia de compreender a percep¢do de pais e de mées no periodo pré-
diagndstico de doenca oncoldgica do filho para que, com isso, também se possa pensar em

possibilidades de intervenc@es psicologicas preventivas.



1.2 Problema de pesquisa

Acredita-se que o periodo de investigacdo diagndstica de doenca oncologica infantil
apresenta-se como um momento estressor na familia, mobilizando especialmente os
genitores. Sendo assim, é necessario identificar as defesas e as estratégias utilizadas pelos
pais para o enfrentamento desse periodo, propiciando atencdo a salde psiquica da familia.

1.3 Questdes norteadoras

a) Como o pai e a mde reagem emocionalmente diante da espera diagndstica de doenca

oncologica do filho?

b) Quais estratégias de enfrentamento utilizadas pelo pai e pela mae durante o periodo de
investigacao diagnostica de doenca oncoldgica do filho?



2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 O periodo de investigacao de doenca oncoldgica do filho

O cancer na infancia difere do cancer na idade adulta essencialmente em aspectos
quanto a origem bioldgica, aos fatores de risco, aos tipos histoldgicos, ao sitio anatémico e
as respostas ao tratamento. As neoplasias nas criancas geralmente sdo de origem
embrionaria, mais agressivas e de evolucdo mais rapida. J& nos adultos, a maioria das
neoplasias malignas sdo de origem epitelial, acometendo células que recobrem os 6érgéos,
apresentam evolugdo mais lenta e tém influéncia de fatores de risco como o tabagismo, o
etilismo, o sedentarismo e a obesidade. No cancer pediatrico, como ndo ha evidéncias sobre
a acdo de fatores ambientais na ocorréncia das mutacdes, ndo existem medidas efetivas de
prevencdo primaria — exceto a vacinagao contra hepatite B, que é eficaz na prevencao do
desenvolvimento do hepatocarcinoma. Torna-se essencial, portanto, o diagnéstico precoce
como estratégia de prevencao secundaria, seguido por um tratamento efetivo, no sentido de
influenciar desfechos mais positivos, reduzindo a morbidade e a mortalidade pela doenca
(INCA; IRM, 2011).

A percepcao das familias acerca do possivel adoecimento do filho ocorre tanto por
sinais e sintomas quanto por mudangas comportamentais em atividades habituais. Em
alguns casos, € a crianca quem sinaliza aos pais que algo esta diferente. No entanto, essas
alteracdes ndo sdo necessariamente especificas e podem surgir de maneira abrupta, devido
as caracteristicas bioldgicas dos tumores pediatricos de crescimento rapido, ou de forma
leve e corriqueira, influenciando no tempo até a descoberta da doenca. As trajetérias
investigatorias variam desde diversos atendimentos nos servicos de salde até
encaminhamentos direcionados para centros especializados (FERMO et al, 2014). Nesse
sentido, variados fatores influenciam no tempo desde a apresentacdo dos primeiros sinais e
sintomas até o diagnostico de cancer, como o tipo de tumor, a idade do paciente, a suspeita
clinica, a extensdo da doenga, o cuidado ou a percepcdo da doenca pelos pais, 0 nivel de
educacdo dos pais, a distancia do centro de tratamento e o sistema de cuidado de salde
(MARQUES et al, 2015).

Os familiares vivenciam uma intensidade de emoc6es frente ao adoecimento de um
dos membros. No periodo pré-diagnéstico surgem sentimentos de revolta, de tristeza, de
impoténcia, de inconformismo, além da eventual rebeldia contra Deus (BRUM; AQUINO,

2014). Na tentativa de buscar explicacdes pelo adoecimento do filho, também aparecem



frequentemente sentimentos de autoculpabilizagdo nos pais, 0s quais se questionam quanto
ao cuidado propiciado; a sua competéncia genética; a possibilidade de terem exigido
demais dos filhos; ou aos pensamentos e atos tidos durante a gravidez, que levam a
compreensdo da doenca como um castigo (STEFFEN; CASTOLDI, 2006). Ainda que
apresentem sentimentos de angustia frente a possibilidade de confirmacdo da neoplasia do
filho, os pais manifestam a esperanca de que seus temores ndo sejam ratificados
(CAVICCHIOLI; MENOSSI; LIMA, 2007).

2.2 Estrategias de enfrentamento

A ameaca de confirmacédo de doenca oncoldgica do filho impGe-se como um evento
estressor que acontece abruptamente na histéria da familia e tende a gerar
disfuncionalidades nesse sistema. Os pais, além de enfrentarem ansiedades, medos e
frustracOes pelo adoecimento da crianga, necessitam gerenciar, junto a isso, necessidades
diarias da vida social e da familia (HAN et al., 2009). Dentre os desafios iniciais
experienciados, tem-se separacdo de membros da familia durante a internacdo
investigatoria; possibilidade de transferéncia de cidade; interrupcdo de atividades diérias;
desajuste financeiro e limitacGes na compreensdao do diagndstico (NASCIMENTO et al.,
2005).

A vivéncia da hospitalizacdo leva a familia a passar por um processo de adaptacdo e
de acionamento de estratégias para lidar com o diagndstico da doenca. Os mecanismos de
defesa surgem como um recurso do psiquismo para lidar com situacdes adversas, portanto,
ndo devem ser vistos como sindnimo de patologia, mas como o mais primitivo recurso do
ego para manter-se integro e integrado (BOTEGA, 2006). Cada pessoa apresenta um
repertério defensivo que utiliza para lidar com os conflitos advindos de seu mundo interno
ou externo, os quais podem exprimir plasticidade ou rigidez (CHVATAL; BOTTCHER-
LUIZ; TURATO, 2009). Nesse sentido, o modo pelo qual a familia reage na fase pré-
diagnostica é de grande significancia, pois se apresenta como um indicativo de padrbes de
funcionamento e de mecanismos de enfrentamento utilizados que persistirdo ao longo do
tratamento (FRANCO, 2008).

Essas defesas, provenientes do inconsciente e observadas no comportamento dos
familiares, podem ser classificadas como primitivas, neuréticas e maduras. Dentre as
defesas primitivas situam-se a negacdo, em que ha a falta de reconhecimento de aspectos

dolorosos da realidade; a projecdo, em que se atribuem as proprias ideias e os afetos



intoleraveis a outras pessoas; e a regressdo, em que se retorna a gratificages de fases
anteriores numa tentativa de fuga frente ao presente angustiante. As defesas neuroticas
incluem, por exemplo, a intelectualizacéo, em que ha o uso de ideacdo excessiva e abstrata
para evitar sentimentos dificeis; e a racionalizacdo, em que o sujeito busca respostas logicas
a fim de tentar explicar e justificar para si uma determinada situagdo. O humor aparece
como um tipo defesa madura, em que h& a descoberta de elementos comicos e irdnicos em
situacOes dificeis, a fim de reduzir afetos desagradaveis e desconforto pessoal (GABBARD,
2016).

Ao perceber a situacdo estressante, a pessoa experimenta uma sensagao emocional
desagradavel, buscando adotar estratégias que minimizem seu sofrimento. As estratégias de
enfrentamento podem ser classificadas, sob uma perspectiva cognitiva, em estratégias
focalizadas na emocao ou focalizadas no problema. As estratégias focalizadas na emocéo
referem-se ao esforgo para regular e aliviar o estado afetivo associado ao estresse. Visam
reduzir a sensacgdo fisica desagradavel de um estado de estresse, como fumar um cigarro,
tomar um tranquilizante, assistir a uma comédia, sair para correr. As estratégias focalizadas
no problema referem-se ao esforco para agir na origem do estresse, objetivando alterar o
problema existente na relacdo entre a pessoa e 0 ambiente que estd causando tensdo como,
por exemplo, estudar mais para uma segunda prova, quando o desempenho na primeira nao
foi tdo satisfatorio (LISBOA et al., 2002).

As estratégias de enfrentamento sdo divididas em oito fatores, sendo eles: (1)
confronto, (2) afastamento, (3) autocontrole, (4) suporte social, (5) aceitacdo de
responsabilidade, (6) fuga-esquiva, (7) resolucdo de problemas e (8) reavaliagdo positiva
(SAVOIA; SANTANA, 1996). No (1) confronto, o individuo acredita que tem que
enfrentar a situacdo estressante sem se afastar das situagdes de risco. J& no (2) afastamento,
hd um distanciamento das possiveis situacdes estressantes no momento em que elas
ocorrem. No (3) autocontrole, ha uma crenga de que o individuo deve, simplesmente,
controlar-se para que a situacdo estressante passe. No (4) suporte social, busca-se auxilio
externo, como amigos, colegas ou familiares. Na (5) aceitacdo de responsabilidade, pensa-
se que a situacdo estressante € decorrente de suas acles e leva a aceitacdo de sua existéncia.
Na (6) fuga-esquiva, hd uma evitacdo de possiveis situacdes de risco. Na (7) resolucdo de
problemas, ha a tentativa de usar estratégias de manejo para a situacao, e na (8) reavaliacdo
positiva, usam-se estratégias para avaliar o que ha de positivo na situacdo vivenciada
naquele momento (RAMPELOTTO; ABAID, 2011).



O uso de religido, espiritualidade ou fé também aparece como estratégia para lidar
com o estresse advindo de crises que ocorrem ao longo da vida. Numa perspectiva positiva,
envolve a relacdo de seguranca com um Deus benevolente e poderoso, bem como a crenca
de que ha um significado a ser encontrado na vida. No entanto, esse tipo de enfrentamento
pode ser adotado numa légica negativa, que se expressa numa luta espiritual e que tende a
produzir avaliagbes depreciativas influenciadas pela crenga em um Deus punitivo e
impotente (PANZINI; BANDEIRA, 2007).

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Analisar a percep¢do do pai e da mae no periodo pré-diagnéstico de doenca

oncologica do filho.

3.2 Objetivos Especificos

a) Descrever as reacdes emocionais do pai e da mée no periodo pré-diagnostico de doenca

oncologica do filho;

b) Identificar os principais mecanismos de defesa utilizados pelo pai e pela mée no periodo
pré-diagndstico de doenga oncoldgica do filho;

c) Caracterizar as estratégias de enfrentamento do pai e da mée no periodo pré-diagndstico

de doenca oncoldgica do filho.



4 METODOS

4.1 Tipo de Estudo

Este estudo foi desenvolvido na abordagem qualitativa, a qual trabalha com o
universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espaco mais profundo das relac6es, dos processos e dos fenbmenos que
ndo sdo passiveis de reducdo a operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 2014). Trata-se
de uma pesquisa descritiva, que tem como objetivo principal a descricdo de caracteristicas
de determinada populacdo, fendmeno, ou o estabelecimento de relagdes entre variaveis
(GIL, 2008).

4.2 Local

O estudo foi desenvolvido na Unidade de Oncologia Pediatrica, localizada no
terceiro andar do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. A coleta dos dados foi realizada na
sala da Psicologia da unidade, localizada no mesmo andar. O Servico de Oncologia
Pediatrica do HCPA atende criancas e adolescentes de 0 a 18 anos com diagndstico de
neoplasia maligna. Possui 24 leitos destinados a internagdo majoritariamente via SUS,
embora haja alguns leitos destinados a convénios. Recebe pacientes provenientes
principalmente do Estado do Rio Grande do Sul, mas também de outras regides do Brasil,
sendo atendidos em média cem novos casos por ano. Dentre as neoplasias atendidas na
unidade, as doengas mais prevalentes séo as leucemias, os tumores do sistema nervoso
central, os linfomas, 0s neuroblastomas, os retinoblastomas e 0s tumores 6sseos primarios.

Referente ao trabalho da Psicologia, todos os pacientes internados na unidade sao
atendidos regularmente, bem como seus familiares, tendo em vista a complexidade do
tratamento oncologico e suas repercussdes biopsicossociais. O Hospital € um dos principais
centros de referéncia no tratamento do cancer infantojuvenil do pais, com estrutura que
permite oferecer ao paciente tratamentos atualizados, que incluem quimioterapia,
radioterapia, cirurgia e transplante de medula dssea, sempre dentro de protocolos
assistenciais e de modo integrado com equipe multidisciplinar e demais especialidades

pediatricas.
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4.3 Participantes

Estipulou-se para o estudo oito familias, sendo pais e maes de pacientes internados
na Unidade de Oncologia Pediatrica que estivessem em investigacdo diagndstica de doenca
oncoldgica, totalizando dezesseis participantes. A escolha dos participantes se deu
intencionalmente, sendo definidas duas familias por categoria de idade do filho, a fim de
obter representatividade nas diferentes faixas etarias. A amostragem intencional faz parte
do grupo de amostragens ndo probabilisticas, sendo aquela que envolve a maior
participacdo por parte do pesquisador na escolha dos elementos da populacdo que ird
compor a amostra. O que ha de mais significativo nas amostras intencionais ou propositais,
ndo se encontra na quantidade final de seus elementos, mas no modo como se concebe a
representatividade desses elementos e na qualidade das informacbes obtidas
(FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Entende-se que o estagio desenvolvimental em que o filho se encontra, por si S0,
traz desafios especificos aos pais, aos quais serdo acrescidos 0s impactos da hospitalizagéo.
Sendo assim, as categorias de idade foram definidas a partir das fases psicossexuais
proposta por Freud (1905), a saber: fase oral (0 a 1 ano), fase anal (de 1 a 3 anos), fase
falica (de 3 a 6 anos), periodo de laténcia (de 6 a 12 anos) e fase genital (da puberdade em
diante). Como este estudo é voltado para a doenca oncoldgica infantil, a fase genital ndo foi
incluida, tendo em vista as particularidades relativas a adolescéncia. Além disso, a
definicdo de entrevista individual com cada progenitor visa a descricdo dos elementos

trazidos para posterior comparacao entre as percepgdes do pai e da mée.
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Idade dos pacientes Participantes do estudo
1 més até 11 meses e 29 dias 2 familias
1 ano até 2 anos, 11 meses e 29 dias 2 familias
3 anos até 5 anos, 11 meses e 29 dias 2 familias
6 anos até 11 anos, 11 meses e 29 dias 2 familias
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4.3.1 Critérios de inclusao

Pais e maes que acompanham o filho na internacdo para investigacdo diagndstica de

doenca oncoldgica.

4.3.2 Critérios de exclusao

a) Acompanhantes que ndo sejam pai ou mae biologicos do paciente;

b) Doenca psiquiatrica prévia de pai ou de mée;

c¢) Alguma dificuldade cognitiva de pai ou de mée que impossibilite a entrevista;
d) Pai e mde com idades inferior a 18 anos;

e) Pai e mae com filhos a partir de 12 anos.

4.4 Coleta de informacdes

O instrumento de pesquisa consistiu em uma entrevista semiestruturada com o0s pais
e as mées que acompanharam o filho na internacéo para investigacéo diagndstica de doenga
oncolégica. A coleta de informacBes ocorreu nos meses de janeiro de 2019 a setembro de
2019, no entanto apds abril, ndo houve internacdo de pacientes em investigacdo diagnostica
que preenchessem o0s critérios para as categorias pendentes. O roteiro da entrevista foi
elaborado pelas pesquisadoras para investigar o tema proposto. A entrevista foi realizada
em apenas um encontro e contou com um roteiro previamente elaborado (Apéndice A), de
aspecto qualitativo, contendo questdes abertas a respeito da percep¢do do pai e da mée de
como enfrentam o periodo de investigacdo diagndstica de doenga oncolégica do filho. O
tempo estimado da entrevista foi de aproximadamente 1 hora.

Cabe salientar, que os participantes da pesquisa responderam a entrevista
individualmente, em uma sala reservada, de forma a propiciar ambiente favoravel e a
preservar o sigilo dos dados revelados. As respostas dos participantes foram gravadas e
posteriormente transcritas na integra, apds assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Alem disso, foram obtidas algumas informacgdes importantes dos
prontuarios dos pacientes para caracterizar a amostra deste estudo, como sexo, idade,
hipotese diagnostica e tempo de internagcdo, seguindo o Termo de Compromisso para
Utilizagdo de Dados (Anexo B).
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4.5 Anédlise de informacdes

A analise das informacfes obtidas ocorreu por meio do método de Analise de
Conteldo, que é definida por um conjunto de técnicas de analise das comunicacgdes, que
visa analisar o que foi dito nas entrevistas ou observado pelo pesquisador. A anélise do
material consistiu na classificagcdo de temas ou categorias que auxiliaram na compreenséo
do que esta por tras dos discursos (SILVA; FOSSA, 2015).

Este estudo seguiu as fases da técnica proposta por Bardin (2011), as quais
compreendem a pré-andlise; a exploracdo do material; e o tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretagdo. Na primeira fase, segundo a autora, organiza-se o0 material a ser
analisado com o objetivo de torna-lo operacional. Sistematiza-se as ideias iniciais por meio
da (a) leitura flutuante, momento em que se comeca a conhecer o texto; da (b) escolha dos
documentos, que consiste na demarcacdo do que sera analisado; (c) formulacdo das
hipoteses e dos objetivos; (d) referenciacdo dos indices e elaboracdo de indicadores. Na
segunda fase, a partir da exploracdo do material ocorre a definicdo de categorias (sistemas
de codificacdo) e a identificacdo das unidades de registro e das unidades de contexto nos
documentos. Na terceira fase, realiza-se o tratamento dos resultados, por meio da
condensacdo e do destaque das informagfes para andlise, culminando nas interpretacdes
inferenciais. Este € 0 momento da intuicdo e da analise reflexiva e critica. Sendo assim,
neste estudo, foram examinadas as falas dos pais e das mées de criancas em investigacao de
doenca oncoldgica, sendo priorizados tanto os aspectos comuns dos discursos quanto as

particularidades de cada caso.

4.6 Aspectos éticos

Antes da coleta de informac0es, este projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil e
encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre para
avaliacdo, conforme previsto pela Resolugdo n° 466/12, a qual estipula diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos (CNS, 2012). Apds sua
aprovacao, os participantes foram contatados pessoalmente, a fim de explicar os objetivos
da pesquisa, bem como a forma de coleta e a andlise de dados. Foram asseguradas
confidencialidade e privacidade tanto em relacdo aos dados obtidos quanto ao anonimato
dos participantes, assim como total liberdade para a participacdo no estudo, atendendo a

Resolucdo n° 510/16 (CNS, 2016), que dispde sobre as normas aplicaveis a pesquisas em



Ciéncias Humanas e Sociais cujos procedimentos metodologicos envolvam a utilizacdo de
dados diretamente obtidos com os participantes. Também Ihes assegurou possibilidade de
desisténcia, em qualquer momento do processo, sem que houvesse nenhum prejuizo na
assisténcia médica e psicologica prestada no hospital.

A partir do interesse do participante, agendou-se um encontro para realizacdo da
leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A) e, conforme o aceite do
participante, assinatura de duas vias desse documento, ficando uma consigo e outra com as
pesquisadoras. Em seguida, prosseguiu-se com a entrevista individual, que foi efetuada pela
propria residente pesquisadora. A participacdo nesta pesquisa ndao previu riscos a saide, no
entanto, aspectos emocionais porventura mobilizados pelo instrumento poderiam ser
trabalhados em psicoterapia posteriormente, sem nenhum custo financeiro. O Servico de
Psicologia da Unidade de Oncologia Pediatrica deu seguimento ao acompanhamento
psicologico dessas familias durante a internacdo, conforme rotina de assisténcia. Como
beneficio do estudo, a participacdo pode contribuir para o0 aumento do conhecimento sobre

essa area da Psicologia.

5 RESULTADOS
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APENDICES

APENDICE A - Roteiro para entrevista

Progenitor:

Data da entrevista:

Cadigo de identificacdo (pai/ mae)

Idade:
Data nascimento: Escolaridade (ano concluido):
Ocupacéo? () sim () ndo () desempregado(a). Desde quando?
O que fazes (ias)? Quantas horas por semana?

Estado civil: () casado(a) () separado(a) () solteiro(a) () vitvo(a) () concubinato
O casal estd junto ( )sim ( )ndo  Se ndo, quanto tempo de separacao:
Tempo de relacionamento do casal:

NUmero de filhos do casal:
Posicdo desse filho na prole:
Renda familiar aproximada:
() 1 salario minimo (R$ 954) () 2 salarios minimos (R$ 1908)

() 3 salarios minimos (R$ 2862) () 4 salarios minimos (R$ 3816)

Crenca religiosa: Praticante? () sim () ndo () as vezes

Esté ou esteve em acompanhamento psicol6gico ou psiquiatrico? ( ) sim () ndo
Desde quando?

Faz uso de alguma medicacdo psiquiatrica? ( ) sim ( ) ndo Qual?

Cadigo de identificacao (filho)
Idade:

Data de Nascimento:

Tempo de investigacdo diagndstica:
Hipotese diagndstica:
Data da internacao:
Paciente mora com:

Quantos irmdos? __ De que idade?

1. Como vocé percebeu os primeiros sintomas do seu filho?

2. Quais 0s seus pensamentos e sentimentos ao saber que estava iniciando investigacao de

doenca oncoldgica no seu filho?
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3. Como vocé lida com situages dificeis? (reacGes emocionais, comportamentos)

4. O que vocé utiliza ou faz para enfrentar esse momento de investigacdo de doenca

oncologica de seu filho? Isso te ajuda na relacdo com seu filho nesse momento?

5. Como vocé e sua familia se organizaram para acompanhar a internacdo do seu filho?

Quais as mudancas na sua rotina?

6. Com quem vocé conta como apoio nesse momento? De que forma essa/s pessoa/s lhe

auxilia/m? Identifica outras formas de apoio?

7. Percebe mudanca na sua relacdo com o seu filho a partir da investigacao diagndstica de

doenca oncolégica? Se sim, quais?
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ANEXQOS
ANEXO A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° do projeto CAAE: 04354918.6.0000.5327

Titulo do Projeto: Doenca oncoldgica infantil: percepcdo e enfrentamento do pai e da mée
no periodo pré-diagnostico

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa cujo objetivo é investigar a
percepcdo do pai e da mae no periodo pré-diagnostico de doenca oncoldgica do filho. Se
vocé aceitar participar da pesquisa, sua participacdo consistira em responder verbalmente
uma entrevista elaborada pelas pesquisadoras sobre a sua percepcao sobre o periodo de
investigacdo diagndstica de doenca oncoldgica do seu filho. Esta entrevista sera gravada em
um gravador de voz e apds sera transcrita pelo entrevistador. O tempo estimado de duracdo
é de aproximadamente 45 minutos. Essas informacfes serdo coletadas em uma sala do
Servico de Psicologia localizada na Unidade de Oncologia Pediatrica, no 3° andar do
HCPA, onde havera apenas vocé e o pesquisador. As informacdes obtidas no estudo serdo
sempre tratadas confidencialmente, ou seja, os resultados serdo divulgados de maneira
agrupada, sem a identificacdo dos participantes, desse modo, 0 seu nome ndo aparecera na
publicacéo dos resultados.

A participacdo nesta pesquisa ndo adiciona riscos a satde, mas vocé podera sentir
algum desconforto ao responder perguntas pessoais. Assim sendo, aspectos emocionais que
venham a ser mobilizados pelo instrumento poderdo ser discutidos posteriormente, tendo
em vista o acompanhamento regular realizado pelo Servico de Psicologia da Unidade
Oncopediatrica aos familiares de pacientes internados, sem nenhum custo financeiro. Como
beneficio do estudo, sua participacdo contribuird para o aumento do conhecimento sobre
essa area da Psicologia.

Sua participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo € obrigatoria.
Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar no decorrer da entrevista,
retirando seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que o seu filho e
a sua familia recebem ou possam vir a receber na instituicdo. N&o esta previsto nenhum tipo
de pagamento pela sua participacdo no estudo e vocé nao terd nenhum custo com respeito
aos procedimentos envolvidos.



Caso vocé tenha duvidas, poderé entrar em contato com a pesquisadora responsavel,
psicéloga Claudia Simone Silveira dos Santos, ou com a psicologa Marina Stiirmer Scur,
por meio do telefone (51) 3359.8507. Para esclarecimentos adicionais, vocé poderad se
dirigir ao Comité de Etica em Pesquisa do HCPA localizado no 2° andar, sala 2227, com
horario de funcionamento das 8h as 17h de segunda a sexta, ou entrar em contato pelo
telefone (51) 3359.7640.

Vocé assinara duas vias deste documento, ficando uma consigo e outra com as
pesquisadoras. Pelo fato de o paciente ser menor de idade, também € necessaria a sua
autorizacdo para acesso de dados do prontuario do seu filho, tais como sexo, idade, hipotese
diagndstica e tempo de internacao.

Declaro que fui informado dos objetivos da pesquisa de maneira clara e detalhada,
aceitando participar conforme os aspectos acima descritos.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura

Porto Alegre, de 2019.
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ANEXO B - Termo de Compromisso para Utilizagdo de Dados

TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZAGAO DE DADOS

Titulo do Projeto

DOENGA ONCOLOGICA INFANTIL: ENFRENTAMENTO

E PERCEPCAO DO PAI E DA MAE NO PERIODO PRE-
DIAGNOSTICO

Cadastro no GPPG

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a
privacidade dos pacientes cujos dados seréao coletados em prontuarios e bases de
dados do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Concordam, igualmente, que estas
informagdes serdo utilizadas unica e exclusivamente para execugao do presente
projeto. As informagdes somente poderao ser divulgadas de forma anénima.

Porto Alegre, 2B de nOWMLRO  de 2018.

Nome dos Pesquisadores Assinatura

CLAUDIA SIMONE SILVEIRA DOS SANTOS MM

DANIELA ANDRIGHETTO BARBOSA o g (lectt foo /W
MARINA STURMER SCUR Maruma, Stilgmee Scuirt




ANEXO C - Carta de Aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa

UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE s awmﬂ
DA UNIVERSIDADE FEDERAL asi
DO RIO GRANDE DO SUL ¢,
HCPA

COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DOENCA DI‘:ICGL@GIC{!. INFANTIL: ENFRENTAMENTO E PERC EP[}‘..&O Do
Fal E DA MAE NO PERIODO PRE-DIAGNOSTICO

Pesquisador: CLAUDIA SIMONE SILVEIRA DOS SANTOS
Versio: 1

CAAE: 04354915.6.0000.35327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre

DADOS DO COMPROVANTE

Himero do Comprovante: 1318172018

Patrocionador Principal: Financiamento Proprio

Informamos gque o projeto DOENCA OMCOLOGICA INFANTIL: EMFRENTAMENTO E
PERCEPCAD DO PAI E DA MAE NO PERIODO PRE-DIAGNOSTICO gque tem como pesquisador
responsavel CLAUDIA SIMOME SILVEIRA DOS SANTQS, foi recebido para analise ética no CEP UFRGS
- Hospital de Clinicas de Porto Alegre da Universidade Federal do Rio Grande do Sul j HCPA em
111242018 as 09:59.
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