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RESUMO

Introducdo: A comunicacao é fator determinante na qualidade das relacdes entre os membros
da familia e o meio social, promovendo adaptacGes no processo saude-doenca. Objetivos:
Caracterizar o perfil clinico e sociodemografico dos pais no céncer parental; identificar
aspectos da experiéncia da comunicacdo parental sobre o diagndstico e adoecimento pelo
cancer com filhos nas faixas etarias entre 3 a 6 anos e 7 a 12 anos; desvelar as percepcoes e 0s
sentimentos dos pais em relacdo a comunicacdo estabelecida com seus filhos; identificar a
opinido dos pais sobre 0 uso de materiais educativos para apoiarem a comunicagdo do cancer
parental e as preferéncias: tipos e os contetdos que devem conter. Método: transversal,
multicéntrico, qualitativo. Os dados foram coletados entre 2018 e 2020, nos Ambulatorios do
Hospital Sdo Paulo, da Universidade Federal de Sao Paulo, e do A.C.Camargo Cancer Center,
ambos no municipio de S&o Paulo, Séo Paulo, Brasil. Entrevista gravada, com o pai ou mée
com céncer ou o casal, fazendo uso de instrumento semiestruturado. A anélise de contetdo de
Bardin foi empregada com o apoio do software ATLAS. ti 8.0 (Scientific Software
Development, Berlin, Germany). Resultados: 43 participantes, 37(86,0%) do sexo feminino;
23(53,5%) com idades entre 31 e 50 anos; 27(62,8%) com ensino medio completo; 29(67.5%)
pertencentes a classe econdémica C; com Unico filho 29(67,5%), com idades entre 7 e 12 anos
37(61,7%). A maioria, 41(95,4%), comunicou o adoecimento. A pessoa com cancer foi a
principal articuladora da conversa (65,1%), gerando as categorias: Provacdo/ Prova de Fogo e
Grata Recompensa. Sobre as percepcdes e 0s sentimentos dos pais no processo de
comunicagdo com os filhos: 30(73,1%) doloroso, 22(53,6%) estressante, 21(51,2%) seguro,
22(53,7%) claro. As reacOes dos filhos, na perspectiva dos pais, geraram as categorias:
Tristeza e sofrimento, Confianca e apoio, Mudanca de comportamento e Negacdo ou
insensibilidade. Houve concordancia sobre a importancia de recursos educativos, com
preferéncia por video, seguida de cartilha, e conteudos sobre carcinogénese, tratamento,
prognostico, respostas afetivas e comportamentais. Conclusdo: a experiéncia parental foi
percebida como dolorosa e estressante ou compensadora. Os materiais educativos foram
avaliados como possiveis facilitadores, com recursos e conteudos apropriados para as faixas
etarias. Discussdes sobre as escolhas e indicagdes dos materiais educativos serdo abordadas

no produto desta dissertagdo de mestrado profissional.



Palavras-chave: Comunicacdo, Educacdo em Saude, Oncologia, Saude da Familia. RelagGes
Pais-Filho.



ABSTRACT

Introduction: Communication is a determinant factor in the quality relationships among
members of a family and the social environment promoting adaptation of the health-disease
process. Objectives: To categorize clinical and sociodemographic profiles of parents with
parental cancer; to identify experiences aspects of parental communication about diagnoses
and illness due to cancer with their children in the age group between 3 to 6 years old and 7 to
12 years old; To clarify parent’s perceptions and feelings related to the established
communication with their children; To identify parent’s opinion about the use of educational
materials and their preferences to support the communication about parental cancer: types and
contents that should be on it. Method: cross-sectional, multicenter, qualitative. Data were
collected between 2018 and 2020 at Hospital Sdo Paulo’s Ambulatories at the Federal
University of S&o Paulo and the A.C. Camargo Cancer Center both of which are located in the
county of S&o Paulo, Sdo Paulo, Brazil. Semi-structured recorded interview with a father or
mother with cancer or a couple using a semi-structured tool. Content analysis by Bardin was
applied with the ATLAS ti 8.0 (Scientific Software Development, Berlin, Germany) software
support. Results: 43 participants, 37 (86,0%) of female gender; 23 (53,5%) with ages between
31 and 50 years old; 27(62,8%) high school complete; 29(67.5%) are part of the C economy
class; only child 29 (67,5%) with age between 7 and 12 years old 37 (61,7%). Most of them,
41 (95,4%) communicated their illness. The person with cancer was the main conversation
articulator (65,1%) and it can be divided into these categories: ordeal/trial by fire and thankful
reward. Parent’s perceptions and feelings about their children’s communication process
showed that: 30(73,1%) painful, 22(53,6%) stressful, 21(51,2%) safe, 22(53,7%) clear.
Children’s reactions according to the parents’ perspectives were categorized in the followed
categories: Sadness and suffering, trust and support, behavior change, and denial or
insensibility. There was agreement about educational material with preferences by video
followed by booklet and content about carcinogenesis, treatment, prognosis, and affective and
behavioral responses. Conclusion: a parent's experience was perceived as painful and
stressful or rewarding. The educational materials were evaluated as possible facilitators, with
resources and content appropriate for the age groups. Discussions about the choices and
indications of educational materials will be addressed in the product of this professional

master's thesis.
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1 INTRODUCAO

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima para 2030, 21,4 milhdes de novos
casos de cancer e 13,2 milhdes de mortes por cancer em todo o mundo em decorréncia de
varios fatores, incluindo a maior exposicdo a fatores de risco, aos avangos da medicina que
proporcionaram o controle de doencas transmissiveis e maior longevidade da populagéo.
Além disso, também existe a estimativa do dobro do nimero de mortes por cancer até 2040
em decorréncia do aumento da leucemia mieldide cronica (LMC) na faixa etaria de 30 a 69
anos (World Health Organization-WHO, 2020).

No Brasil, a estimativa do Instituto Nacional de Cancer (INCA), para o periodo de
2020-2022 é de 625 mil casos novos de cancer em cada ano, e o cancer de pele ndo melanoma
sera ainda o mais prevalente, cerca de 177 mil casos, seguidos pelos canceres de mama e
préstata, célon e reto, pulméo e estbmago (Ministério da Saude, 2020). O cancer € uma
doenca de carater cronico, de crescimento global, que acomete individuos em todas as faixas
etarias, de ambos os sexos e, socialmente estigmatizada, pois, hd& uma crenga no risco
iminente de morte, receio dos tratamentos agressivos e por vezes mutilantes, de longa
duracgéo, exacerbado pelo medo da dor, sentimento de culpa e ainda o risco da excluséo social.
Além disso, concorre-se, muitas vezes, com o0 atraso no diagndstico, que retarda a
possibilidade de cura, reforcando a negativa da doenca (GRASSI; SPIEGEL; RIBA, 2017,
BEZERRA et al., 2019; OLIVEIRA et al., 2020).

Certamente, o diagnostico de cancer possui diferentes significados clinicos e
psicossociais, de acordo com a faixa etaria acometida. Apesar da forte relacdo entre
diagndstico de cancer e envelhecimento populacional, ha considerdvel incidéncia de varios
diagnosticos de cancer em adultos jovens e maduros, nas faixas etérias de 20 a 39 anos. Nessa
populacdo, o cancer causa impacto emocional em funcdo do diagnéstico da doencga no corpo
em pleno apice de suas potencialidades, com consequentes modificacdes, transitorias ou
permanentes, na vida do individuo e da sua familia (FIDLER et al., 2017; HASHEMI,
IRAJPOUR; TALEGHANI, 2018; ABDEL-RAZEQet al., 2018; MASSIMINO et al., 2018).

Acredita-se que o individuo nessa fase de vida ndo esta preparado para lidar com a

doenca inesperada que podera coibir ou mesmo suspender suas atividades e projetos em todas
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as areas de sua vida (ABDEL-RAZEQ et al., 2018). Estimativa da OMS (WHO, 2020), em
2012 mostra que, ocorreram 348.457 novos casos de cancer, uma porcentagem de 25,1%
desse total em uma populacdo que variava entre a faixa etaria de 15 a 44 anos, e que,
provavelmente essas mulheres poderiam ter filhos pequenos dependentes (HUANG et al.,
2018).

Ha um ndmero crescente de canceres em adultos jovens principalmente do cancer do
colo de Gtero e mama, resultando em uma perda maior da qualidade de vida desses individuos

em paises de baixa renda, o que representa um alerta e a necessidade de um maior

investimento na satde (TRAMA et al., 2018).

O diagnostico de cancer recai sobre os familiares, causando um grande impacto
negativo nos aspectos biopsicossociais. Mudancas significativas de habitos diarios ocorrem
durante esse periodo. Ter um familiar com céancer gera sofrimentos, angustias e requer
reorganizacdo do estilo de vida dessas pessoas, conduzindo para o entendimento de que
familiares e cuidadores também requerem cuidados sisteméaticos (HASHEMI; IRAJPOUR,;
TALEGHANI, 2018; HASHEMI; IRAJPOUR; TALEGHANI, 2018).

Na condicdo do cancer parental, com criancas ainda dependentes, o problema assume
certa amplificacdo. Na ocorréncia de dificuldade de enfrentamento dos pais na fase
diagnostica e de inicio de tratamento, tender-se-a a poupar os filhos de receber mas noticias.
A falta do didlogo com os filhos faz com que os efeitos emocionais se manifestem nos
mesmos, como a depresséo e revolta por falta de esclarecimento da realidade vivenciada. A
vivéncia da realidade, oportunizada, inclusive, pela clareza de comunicacdo, torna 0 processo
de adoecimento parental pelo cancer mais real para os filhos, protegendo-os do risco da
fantasia dramatica ou da culpabilidade pelo que os pais estdo enfrentando (ARBER;
ODELIUS, 2018).

As criancas tém uma forma peculiar de entender questdes complexas como o cancer,
de acordo com a fase de seu desenvolvimento psicomotor e sua idade. Para abordar o assunto
sd0 necessarios cuidados que levam em conta as particularidades da situacdo de adoecimento,
0 contexto familiar e o estagio de desenvolvimento da crianga, entre outros fatores (SMITH et
al., 2019).
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Estratégias de comunicacdo para que a crianca consiga enfrentar o cancer parental
envolvem o didlogo aberto e a exposicao dos sentimentos; o estimulo para que participem do
cuidado com ac¢des simples como levar um copo de dgua ou trazer um cobertor; responder as
perguntas e indagacfes que possam surgir, ajuda a tranquilizar e amenizar a ansiedade e
preparar a crianga para as eventuais mudangas que possam ocorrer durante o tratamento,
como queda de cabelo, mudancas de humor, episddios de nauseas e vomitos, dor intensa ou
até mesmo choro e tristeza (SHAH; ARMALY; SWIETER, 2017).

Sabe-se que o0 processo de comunicacdo na familia é um sistema no qual o
comportamento de cada individuo é fator e produto de resposta dos demais. Os resultados
finais dependem menos das condi¢cBes iniciais € mais do processo de comunicacdo. A
comunicacdo é fator determinante nas relacdes entre os membros da familia e 0 meio social.
O processo de comunicagdo efetivo no sistema familiar conduz o individuo a adaptacéo
social, favorecendo mecanismos de resiliéncia, conforme as exigéncias do meio ambiente
(SMITH et al., 2019).

A comunicagdo entre pais diagnosticados com cancer e seus filhos, ainda ¢ um
desafio, porém ja existem iniciativas de estudos cientificos em diferentes partes do mundo.
Como o contexto cultural, sdcio politico, econdmico e educacional sdo fatores importantes
nos processos de comunicacgdo, acredita-se que ha necessidade premente de estudos sobre a
tematica voltada para a sociedade brasileira (ARBER; ODELIUS, 2018; SHAH; ARMALY;
SWIETER, 2017).

Assim, na perspectiva de conhecer os fatores intervenientes no processo de
comunicacdo entre pais portadores de cancer e seus filhos, foram elaboradas as seguintes
perguntas de pesquisa:

- Qual a percepcao dos pais com cancer sobre os fatores intervenientes no processo de
comunicacdo com seus filhos, de 3 a 6 anos e de 7 a 12 anos, do diagnostico do
cancer?

- Qual a opinido sobre a utilizacdo de materiais educativos de apoio para a
comunicacdo do adoecimento parental por cancer? Quais conteudos e formas de
apresentacdo devem constar destes materiais educativos, considerando a fase de

desenvolvimento das criangas?
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2 OBJETIVOS

21 GERAL

Compreender o processo de comunicagdo diagndstica entre pais adoecidos pelo cancer

com seus filhos de 3 a 6 anos ou de 7 a 12 anos.

2.2  ESPECIFICOS

° Caracterizar o perfil clinico e sociodemografico dos pais no cancer parental;

° Identificar aspectos da experiéncia da comunicacdo parental sobre o diagndstico e
adoecimento pelo cancer com filhos nas faixas etérias entre 3 € 6 anos e 7 e 12 anos;

° Desvelar as percepcdes e 0s sentimentos dos pais em relacdo a comunicacao
estabelecida com seus filhos;

° Identificar a opinido dos pais sobre o uso de materiais educativos para apoiarem a
comunicacdo do cancer parental e as preferéncias: tipos e os contetidos que devem

conter.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Durante o processo da revisdo de literatura foi percebido a escassez de estudos
principalmente os nacionais sobre a tematica da comunicacdo dos pais no cancer parental com
seus filhos (VIGARINHO et al., 2019).. No caso de filhos menores dependentes o seu
desenvolvimento cognitivo emocional, acompanhara todo o processo de adoecimento-

tratamento-reabilitacdo de seus pais.

32 COMUNICACAO ENTRE PAIS E FILHOS NO CANCER PARENTAL

E possivel constatar a presenca de poucos estudos sobre o tema diagndstico parental
de cancer e comunicacdo aos filhos, bem como estudos com intervencbes para apoiar essa
comunicacdo tanto em literatura nacional como na internacional. Entre os anos de 2007 e
2017, foram encontrados 25 estudos que descreveram sobre a comunicacdo no cancer
parental, 23 foram publicados na lingua inglesa dos Estados Unidos da América e 2 no Brasil,
outros foram publicados na Noruega, Alemanha, Reino Unido, Porto Rico, Suécia, Australia e
Holanda (VIGARINHO et al., 2019).

No Reino Unido, pesquisadores realizaram um estudo com uma amostra de 10
criangas, filhos de mées com cancer em tratamento, utilizando escala de impacto de evento e
metodologia narrativa. As criancas tinham entre 10 e 18 anos de idade. O estudo observou que
metade das criancas apresentavam uma experiéncia de estresse compativel com estresse pos-
traumatico, mesmo aquelas identificadas com apego seguro e resiliéncia. As criancas, no
geral, tém o cancer como uma doenca assustadora e uma experiéncia traumatica e observam a
dificuldade para falar sobre a doenca, utilizando-se da palavra” isso” para se referir & mesma;
apresentam confusao de sentimentos ao considerar a situacdo e referem constante mudanca na

trajetdria de vida e vivéncia no decorrer do tratamento materno (TOZER et al., 2019).

Um estudo de campo realizado no México com 25 mulheres de 40 anos ou menos,
sobreviventes de cancer de mama, tendo recebido o diagnostico ha pelo menos 5 anos,
mostrou a importancia do acompanhamento psicossocial, mesmo apds o tratamento e a

importancia da familia, principalmente do c6njuge. Muitas sdo as preocupagdes, como deixar
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filhos pequenos e pais idosos, as idas e voltas para o hospital e os estresses relacionados a
comunicacdo sobre a doenga aos seus filhos e em que momento isto deve ocorrer. Muitas
vezes essas mulheres encontraram maneiras de esconder suas experiéncias de doenca dos
filhos mantendo seu papel de provedor, evitando assumir o papel da pessoa doente
(HUBBELING et al., 2018).

Uma outra revisdo de literatura destacou o papel do homem no cancer parental junto
aos seus filhos e seu conjuge, mostrou a importancia e eficacia do apoio dos companheiros as
esposas portadoras de cancer e para o bem-estar dos filhos. O homem e a mulher que tém
cancer podem apresentar sintomas semelhantes, mas experimentam a situagdo de forma
diferente e enfatizam a necessidade de cuidados na perspectiva do género, cultura, formacéo,
caracteristicas herdadas e crencas (TAVARES et al., 2018).

Um estudo fenomenoldgico na Irlanda do Norte pesquisou 22 homens com céncer, e
evidenciou que as identidades dos pais sdo desafiadas e frequentemente remodeladas pela
experiéncia do cancer, em muitos casos levando a um comportamento de estilo de vida
melhorado, melhora da comunicacdo e maior envolvimento com os filhos, o que pode
proporcionar um efeito protetor contra a doenga. Por outro lado, a falta de envolvimento com
os filhos levou a frustracdo e ao desanimo, devido ao predominio, na sociedade, dos
esteredtipos paternalistas, como aquele que confere ao homem o papel de provedor do lar,
papel este que pode estar prejudicado em funcdo das demandas do tratamento para o cancer
(O’NEILL et al. 1998; PUJADAS BOTEYet al., 2020).

A experiéncia do adoecimento pelo cancer pode desafiar a identidade dos homens
como pais e provocar mudancgas na forma de pensar sobre o que a paternidade significa e
reavaliar seus desejos e anseios sobre isto. E 0 que mostra um estudo realizado no Jap&o com
24 homens, com idade entre 40 e 50 anos de varias etiologias de cancer com filhos na idade
entre 10 e 19 anos. Eles vivenciaram a importancia de estar com os filhos e de compartilhar
seus temores. Verificou-se que essa interacdo era importante e 0s inspirava a prosseguir com o
tratamento; que até a interacdo por video aliviava as suas angustias causadas pelo
adoecimento e, a0 mesmo tempo, os seus filhos se tornaram uma inspiracdo para supera-las,
bem como para perseverar durante os periodos dificeis do tratamento (TAMURA,;
YAMAZAKI; UCHIBORI, 2021).
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Um estudo realizado na Alemanha verificou que 73% dos entrevistados tinham filhos
e necessitavam de informacdes relativas aos servigos psicossociais para os auxiliarem nessa
trajetdria. Os autores verificaram que as principais razdes para procura de aconselhamento
foram problemas de comunicacdo, alto nivel de conflito e mudanca de papéis. Os resultados
da intervengdo de aconselhamento para as familias, indicaram escores melhores de depressao
de pais e filhos, e de melhor funcionamento da familia (PHILLIPS; PREZIO, 2017,
INHESTERN; BERGELT, 2018).

De acordo com os achados, embora o diagndstico de cancer possa ser dificil para o
doente e sua familia, também existe um potencial transformador na experiéncia que, se
conduzida adequadamente, pode auxiliar na conformacdo de um novo vir a ser de todos os
envolvidos, a comunicacdo efetiva das equipes interdisciplinares em saude envolve o
conhecimento das tipologias familiares para uma atengdo e entendimento, e a necessidade
chama a atencdo ao cuidado personalizado e individual (DIAS et al., 2019; PUJADAS
BOTEYet al., 2020). Os profissionais necessitam de preparo e competéncia para acompanhar
e apoiar essas familias, propiciando momentos de interacdo e didlogo com criancas e puberes
(HASHEMI; IRAJPOUR; TALEGHANI, 2018). Em suma, observa-se a dificuldade de
comunicacado a considerar a temética do cancer no contexto intrafamiliar, principalmente, para
os pais adoecidos conversarem com seus filhos sobre a doenca, com destaque ao momento de

comunicar o diagnostico, considerando quando, como, 0 que e até quanto contar.
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4 METODO

41  ASPECTOSETICOS

A realizacdo desta pesquisa foi precedida pela apreciacio e aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa-CEP da Universidade Federal de Sdo Paulo/Escola Paulista de Enfermagem de
protocolo numero 2.017.291 (Anexo 1), de acordo com as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa em seres humanos e CEP do A.C. Camargo Cancer Center sob
0 nimero de protocolo 2.445.168 (Anexo 2), instituicdes em que se realizaram a coleta de
dados. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE
(Apéndice 1). Todos foram informados quanto aos objetivos da mesma e tipo de participacao
desejada. Foram ainda assegurados quanto ao anonimato e sigilo, sendo facultado o direito de
retirar 0 consentimento a qualquer momento, de acordo com a Resolugdo do Conselho
Nacional de Satde-CNS n.° 510/16, Brasil.

42  TIPO DE ESTUDO

Estudo descritivo, transversal, multicéntrico e de natureza qualitativa. O estudo
qualitativo explora caracteristicas de um determinado fenémeno sob a 6tica do individuo ou
de um grupo de pessoas com as mesmas representacdes grupais e ou comuns, observando 0s
seus significados quanto ao pronunciamento e percepcdo (MINAYO; COSTA, 2018;
WYSZOMIRSKA et al., 2021).

Em alguns estudos de fase inicial ou quando investigados de primeira vez, €
aconselhavel e, por vezes, essencial, que se inclua mais de uma instituicdo, tornando-os
multicéntricos, principalmente nos que exigem recrutamento de amostragem populacional
diversificada, variagdes regionais para comprovar a eficacia e proporcionar uma melhor
randomizacdo, ou ainda versam sobre fatores demograficos ou necessidade de obter
resultados comparaveis (SOUZA et al., 2021).

O estudo multicéntrico envolve duas ou mais instituicdes com a proposta de aplicar,
investigar, testar e aprovar protocolos de estudo, mais usualmente os clinicos, e a realizacdo

de coleta de dados de investigacdo. Proporciona o recrutamento de um numero maior de
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participantes em diferentes institui¢cdes, diferentes perfis e realidade, torna a amostra mais
homogénea para avaliar e validar a eficicia de intervengdes e aplicacdo de protocolos
clinicos, apoio a discussdes e tomada de decisdo (WYSZOMIRSKA et al., 2021).

4.3 LOCAL

O estudo foi realizado em duas instituicdes hospitalares de nivel terciario, localizadas
no municipio de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Brasil, sendo estas o Hospital Sdo Paulo (HSP),
hospital universitario da Universidade Federal de S&o Paulo, HSP-UNIFESP, de grande porte
e geral, e 0 A.C.Camargo Cancer Center, hospital de grande porte e especializado. Ambos

atendem pacientes do Sistema Unico de Satde, SUS.

44  AMOSTRA: CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

A pesquisadora principal foi responsavel por acessar a agenda eletrénica pelo sistema
de agendamento de cada instituicdo, verificou-se a data, horarios de comparecimento, e
procedimentos que seriam realizados, desde aplicacbes de quimioterapia como entrega de
medicamentos, e foi verificado a idade dos possiveis participantes ja& que na maioria dos
prontudrios ndo constavam se tinham filhos menores dependentes. Foi construida uma lista
em arquivos tipo Word® com os nomes e horarios de comparecimento dos possiveis
candidatos. Os participantes foram abordados presencialmente ao chegarem no ambulatorio e,
ao corresponderem aos critérios de inclusdo, foram esclarecidos sobre os procedimentos
éticos de pesquisa e iniciada a entrevista enquanto aguardavam a assisténcia ambulatorial. A
entrevista semiestruturada foi realizada no mesmo dia, em local reservado. A duracdo média

das entrevistas variaram de 15 a 20 minutos.

Para a amostra ndo probabilistica, adotou-se o principio da saturacdo, que compreende
a suspensdo da inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos sdo representativos
dos objetos de estudo e o pesquisador observa repeticdo de dados sobre o fenémeno
investigado (BALDOINO et al., 2018; MINAYO; COSTA, 2018).

Os critérios de inclusdo para selecdo dos participantes seguiram 0s seguintes
requisitos: idade acima de 18 anos, com diagnéstico de cancer, de qualquer etiologia e

estdgio, em um periodo inferior ou igual ha dois anos, em vigéncia de tratamento
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quimioterapico antineoplasico isolado ou combinado, submetidos ou ndo a tratamentos
anteriores; com filho (s) biolégico (s) e ou adotivo (s) com idade de 03 a 12 anos; atendidos
pelo SUS.

Foram excluidos pacientes analfabetos, portadores de distUrbios psiquiétricos ou

alopsiquicos atestados em prontuario eletrénico do paciente.
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45  COLETA DE DADOS

45.1 Periodo

Os dados foram coletados nos meses de fevereiro a janeiro dos anos de 2019 a 2021.

Em decorréncia da pandemia da COVID-19, deflagrada em marcgo de 2020 e presente
até a data atual, houve interrup¢édo da coleta de dados em ambas as instituicdes participantes,
no més de maio de 2020 foi retomada as coletas somente em uma das institui¢des, procedendo
ao término no més de janeiro 2021.

45.2 Instrumentos

Foram utilizados dois instrumentos: a) questiondrio para coleta de dados
sociodemograficos e clinicos; b) roteiro para entrevista com questdes fechadas e
semiestruturadas para aproximacdo a experiéncia, percepcdo e sentimentos dos pais na
comunicacdo parental sobre o diagnéstico e adoecimento pelo cancer com filhos e sobre as
preferéncias dos pais, a respeito de materiais educativos que possam contribuir no processo de
comunicacgéo parental neste momento:

a) Dados sociodemograficos e clinicos: sexo; idade; estado civil local da entrevista; raca
auto referida; critério econémico Brasil e escolaridade; quantidade de filhos de 3 a 12
anos e o sexo; data e diagndstico médico do cancer; estadiamento patoldgico; situacdo
de tratamento no momento da entrevista se em tratamento ou ndo; tipo de tratamentos
realizados como cirurgia, radioterapia, endocrino terapia combinada com
quimioterapia ou radioterapia simultaneamente; se faz uso de algum artefato como
sonda para dieta, cateter, estoma, curativo ou outro(s); escala de status de desempenho
do Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) para o preenchimento das
condicdes clinicas do paciente. Destaca-se que foram utilizadas anotacdes do
prontudrio para o levantamento de parte dos dados clinicos.

b) As perguntas semiestruturadas foram realizadas pelo entrevistador e gravadas com o
auxilio de gravador do telefone movel:

- O Sr.(a) conversou sobre a doenga com seu (s) filho (s): () Sim() Néo. Por qué?

- Quem assumiu a responsabilidade de conversar sobre a sua doenga com a (S) crianga

(s)?
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- Em que momento conversou sobre a doenga (no dia que soube do diagnostico, na
semana que soube, no més que soube, se em outro momento, em que momento foi)?

- Recebeu ajuda de alguém? Qual o grau de relacionamento que tinha com essa pessoa?
Como avalia essa ajuda?

- Como avalia a ajuda desta pessoa na conversa sobre a doenga?

- Como avalia a experiéncia da conversa com a crianga?

- Como se sentiu ou ainda se sente em relacdo a conversa com seu filho?

- Como avalia o sentimento do filho na fase da descoberta da doencga?

- Como o seu filho se sente ou se sentiu durante o tratamento ou, se terminou o

tratamento, como esta o relacionamento?

Ao término da primeira gravacdo, utilizou-se Escala de Diferencial Seméantico (EDS)
para a pergunta “Qual o sentimento vivenciado na comunicagdo com seu filho sobre sua
doenga?”. Solicitou-se ao participante que escolhesse os adjetivos (descritores) que melhor
pudessem descrever seu estado emocional e fisico, no momento, em que realizava a
comunicacdo do diagnostico a seu(s) filho(s). Os adjetivos (descritores) foram apresentados
ao participante em subescalas de sentido oposto, conforme a seguir: desconfortavel -
confortavel, dolorosa - indolor, complexo- simples, inseguro - seguro, confuso - claro,
estressante - ndo estressante, cansativo - ndo cansativo. A Escala de Diferencial Semantico, é
uma escala que objetiva a busca da atitude das pessoas em relacdo a determinado tema e, para
isso, apresenta adjetivos (descritores) de forma binaria separados por sete espacos de valores
que podem ir dos negativos (-3, -2, -1 apresentacdo decrescente), atribuidos aos descritores
negativos, e os positivos (1, 2, 3 de forma crescente), tendo o valor zero como o ponto neutro.
Os adjetivos podem ser apresentados do mais negativo a0 mais positivo, ou vice e versa,
fazendo com que o participante necessite concentrar-se para fazer suas escolhas ao que é
solicitado. Assim, tém-se respostas que podem encontrar-se nos maximos das pontuacées
(conotacdo positiva ou negativa) demonstrando a atitude dos individuos em relacdo ao tema,
se negativa ou positiva (MACHADO et al., 2021; PAULIGK; KOTZ; KANSKE, 2019).

Na continuacédo da entrevista, os participantes foram questionados sobre:
- Qual sua opinido a respeito de ter, ao seu dispor, um material educativo, tipo fantoche,
cartilha ou video, desenhos e atividades, com orientacBes para esta conversa com seu
filho?

- Qual seria a sua preferéncia?
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- O que o (a) Sr. (a) acha que deve conter nesse material para ajudar nesta conversa?

45.3 Procedimentos de coleta de dados

Os possiveis participantes, escolhidos para a consulta agendada nos ambulatorios,
foram abordados no dia do retorno ambulatorial, enquanto aguardavam o atendimento. Foram
esclarecidos sobre os objetivos do estudo e como seria desenvolvido, 0s instrumentos a serem
utilizados, como seria a participacdo dos convidados, qual seria a contribui¢do do estudo e 0s
cuidados e respeito aos preceitos éticos. Apos o aceite e assinatura do TCLE (Apéndice 1),
iniciava-se a coleta de dados. A coleta de dados junto aos participantes foi realizada em um
ambiente separado e individual, com o minimo ruido possivel, em alguns momentos na sala
de espera do ambulatorio, quando este espaco propiciava 0 respeito a integridade e
privacidade do participante. Apds o aceite para participacdo, foram aplicados 0s instrumentos
da pesquisa nesta ordem: preenchido o questiondrio de informagdes sociodemogréaficas
(Apéndice 2), foi realizada a entrevista e os dados clinicos foram coletados por meio do

prontudrio do participante.

Ap6s o preenchimento dos dados sociodemograficos que propiciou a aproximacao
entre pesquisador e participante do estudo, quesito importante,pois permiti a pessoa
entrevistada sentir-se mais segura para 0 momento. Procedeu-se a entrevista semiestruturada
(Apéndice 3), formada por questBes fechadas e abertas, em local reservado, entrevista esta
que foi gravada e teve seu contetdo, posteriormente, transcrito de forma fiel ao que foi
exposto pelo participante.

Os encontros foram realizados pelo pesquisador e sua duracdo variou entre 30 e 45
minutos, nos dias agendados para o retorno dos participantes aos ambulatérios de
quimioterapia de ambas as instituicdes, seja para aplicagdo da medicacdo e ou retirada dos

quimioterapicos orais.

46  ANALISES DOS DADOS

Para os dados quantitativos utilizou-se estatistica descritiva, em nameros absolutos e

percentuais. Para os dados qualitativos, utilizou-se a analise de contetdo de Laurence Bardin
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para examinar as falas, seguindo os passos estruturados que sao: a pré - anélise, exploragéo do
material e tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagédo (BARDIN, 2016).

A amostra foi definida apds avaliacdo do pesquisador, considerando as recorréncias
das respostas sobre as perguntas de pesquisa, bem como a capacidade de atender aos objetivos
do estudo. Portanto, levou-se em consideracdo a compreensédo do fendmeno e, ndo somente, a
recorréncia das respostas. Para (BARDIN, 2016), a erudicdo dos dados esta além da
recorréncia das respostas, 0 mais importante € se houve a compreensdo ao se observar as

respostas do fendmeno pesquisado.
4.6.1 Procedimentos da analise qualitativa

- As respostas gravadas foram transcritas em arquivos tipo Word®, um para cada
participante identificado como P e, na sequéncia, 0s nimeros cardinais.

- Os arquivos dos participantes foram incluidos no software ATLAS.ti 8.0 (Scientific
Software Development, Berlin, Germany) (licenca ATLAS.ti. Educacional single use
license 2017).

- Na exploracdo do material, os textos foram lidos e revistos por duas pesquisadoras.

- Procedeu-se a codificacdo das respostas, estabelecendo-se as unidades de registro
(codes) e a frequéncia deles.

- Em conjunto, as interpretacdes semanticas, as unidades de registro (codes), nas quais
foram incluidas as citacBes (frases/paragrafos) das respostas de cada participante,
foram confrontadas e, apds um consenso, os elementos (palavras) foram distribuidos.

- A distribuicdo viabilizou a contagem da frequéncia de elementos alocados nas
unidades de registro e, a partir dai, foram representadas em rede (networks), que
distribui as unidades de registro a partir do eixo categorial, e em formato de nuvem
de palavras (cloud words), em que se considera a frequéncia de citacdo de cada
palavra, para distribui-la ao redor da palavra mais expressiva, conferindo destaque

por meio do tamanho de fonte.
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4.6.2 Bases tedrico-conceituais para a interpretacdo dos dados qualitativos

Para a construcdo e desenvolvimento da presente pesquisa, buscou-se apoio para
interpretacdo e andlise inferencial dos conteudos apresentados pelos sujeitos pesquisados nos

postulados das representacdes sociais.

A teoria das Representacdes Sociais (RS) surgiu na Franca em 1961, com a tese de
doutoramento de Serge Moscovici. As RS sdo importantes na vida cotidiana porque sdo
capazes de oferecer sentido & uma acdo na medida em que nos fazem compreender o
fendmeno ao qual nos expomos, direcionam a forma de como o interpretamos, julgamos e
tomamos uma posicdo a seu respeito. Enfim, as RS conferem sentido aos nossos
comportamentos.(JODELET, 2018; NOGUEIRA; DI GRILLO, 2020).

A escolha por este referencial tedrico-conceitual emerge dos significados sociais do
adoecimento pelo cancer que, apesar de todo conhecimento acumulado e das inovagdes das
ultimas trés décadas, permanece como uma sentenca de morte e ou sofrimento em muitas
sociedades contemporéneas, caracterizando ambivaléncias entre sentimentos positivos,
demarcados principalmente pelo enfrentamento, e negativos, como negagdo e medo
(WAKIUCHI et al., 2020).

Em linhas gerais, nas RS os preceitos e pré-conceitos jamais serdo manifestacdes
isoladas, estdo devidamente assentados num fundo de sistemas, de raciocinio de linguagens,
na natureza bioldgica e social do homem e suas relagdes com o mundo. Esses sistemas néo
estdo isolados, mas sdo constantemente interligados, comunicados entre geracdes e classes e
ou grupos populacionais. Sdo também reiterados porque as pessoas podem se sentir mais ou

menos coagidas e reproduzir o0 mesmo pensamento-a¢ao (JODELET, 2018).

Considerando a satde como campo fecundo para as RS, ressalta-se a importancia da
elaboracdo coletiva do corpo humano, na sua valoragdo social tanto da beleza como de suas
funcionalidades. Sob essa Otica, a apresentacdo de si, a imagem externa do corpo, aparece
como mediadora dos lagos sociais dos individuos que, na condi¢cdo de adoecimento, pode ter
seus valores comprometidos, gerando apreensédo sobre o julgamento externo que, a depender
do diagndstico e do que enseja, serd mais ou menos ameacador (JODELET, 2019; DIB et al.,
2020).
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Assim, buscou-se desvelar as atitudes dos pais no ato de decidir ou ndo comunicar o
adoecimento pelo céncer; a informacdo, como se deu esta comunicagdo na pratica, com quais
elementos; e a imagem, na perspectiva de quais efeitos a comunicagdo gerou nos proprios pais

e como estes a perceberam nos seus filhos.

Os postulados supracitados conformaram a Gtica analitica da organizacdo dos dados e,
especialmente, da interpretacdo deles, acrescidos de outras referéncias cientificas pertinentes,
capazes de desvelar os significados aparentes e ocultos dos conteidos obtidos nas entrevistas

com 0s pais.
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Foram entrevistados 43 pacientes com cancer em vigéncia de tratamento nos

ambulatérios de quimioterapia antineoplasica. Os dados contidos na tabela 1 revelam que a

maior parte dos participantes se encontrava entre 21 e 39 anos, sexo feminino, se auto

declaravam pardos ou pretos, casados ou em unido estavel e com ensino medio completo.

Na avaliacdo econdmica, 0s participantes concentram-se na classe econémica C

(67.5%), seguida da B (25,5%) e D e E (7,0%), Tabela 1.

Tabela 1. Dados sociodemogréaficos dos pais adoecidos pelo cancer. Sdo Paulo, Brasil, 2021.

Variaveis sociodemograficas n (43) %
21-39 24 55,8
Idade
39-59 19 442
Masculino 6 14,0
Sexo
Feminino 37 86,0
Brancas 19 44,2
Raca
N&o brancas 24 55,8
o Vive com companheiro(a) 32 74,4
Estado civil ] .
Vive sem companheiro(a) 11 25,6
Analfabeto até ensino
8 18,6
fundamental completo
Escolaridade . .
Ensino médio completo 27 62,8
Ensino superior completo 8 18,6
1-A 45-100 0 0
2-B1 38 -48 1 2,3
Cortes do critério 3-B2 29 - 37 10 23,2
econdmico Brasil* 4-C1 23-28 12 28,0
5-C2 17 -22 17 39,5
6-DeE 0-16 3 7,0

*Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa-ABEP (2020).

Com relacdo aos dados clinicos na tabela 2, o predominio do diagnoéstico de cancer foi

no ano de 2018, cancer de mama 23(53,6%) seguido de aparelho digestorio (13,8%). A

maioria recebeu QT e terapéutica combinada (QT + TE ou QT + RT), bem como sofreu

cirurgia, 28(65,1%) ndo tem artefatos clinicos e 38(88.4%) com ECOG entre 0 e 1.
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Tabela 2. Dados clinicos dos pais adoecidos pelo cancer. Sdo Paulo, Brasil, 2021.

Dados clinicos n (43) %
2018 23 53,4
Ano do diagndstico 2019 11 25,5
2020 9 20,9
Cancer digestorio (vias biliares,
. 6 13,9
gastrico, pancreas e célon)
Cancer de mama 23 53,5
Céancer de endométrio 1 2,3
Cancer renal 2 4,6
o Céncer embrionério testiculo 2 4,6
Diagnastico . o
Cancer enddcrino (tiredide) 1 2,3
Céncer do colo de atero 2 4,6
Céncer hematoldgico (leucemias) 2 4,6
Cancer respiratorio (pulméao) 2 4,6
Cancer tecido 6sseo e conectivo ) 6
(gltteo e quadril) ’
Quimioterapia antineoplasica 28 65,1
Tratamento no ) )
Terapia enddcrina 8 16,3
momento da . .
Terapia combinada (Qt e RT
coleta ) 7 16,3
simultaneamente)
Cirurgia 28 65,1
Radioterapia 3 6,9
Tratamento concluido o . . -
Quimioterapia antineoplésica 8 18,6
Duas ou mais terapias 11 6,9
Port-a-cath 7 16,3
Cateter duplo J 1 2,3
Artefato Estoma intestinal 1 2,3
Expansor mama 6 13,9
Nenhum 28 65,1
0 16 37,2
ECOG Performance
1 22 51,2
status™
2 5 11,6

*Determinado mediantea Escala Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status.

Na tabela 3, observa-se que dos 43 participantes, 41 (95,4%) dos entrevistados
comunicaram a situacdo de adoecimento para os seus filhos, sendo que, a maioria, o fez na
semana que recebeu o diagndstico e, somando-se & alternativa de comunicagéo no dia em que
recebeu o diagndstico, observa-se 62,8%. O conjuge adoecido foi o principal articulador da

comunicacdo em 81,4%.



28

Tabela 3. Momento temporal da comunicacdo dos pais adoecidos pelo cancer com seus filhos

sobre o diagnostico e apoio recebido por outras pessoas para esta comunicagdo. Sdo Paulo,

Brasil, 2021.
Comunicacao estabelecida e apoio recebido n (43) %
Paciente 35 81,3
uem comunicou o diagndstico de
Q g Outra pessoa 6 14,0
cancer para o filho
Né&o comunicou 2 4,6
No dia 5 12,1
Tempo transcorrido do diagnéstico
. Na semana 22 53,6
a comunicacéo sobre a doenca
1 més a 12 meses 14 34,1
Paciente 35 81,3
companheiro que reside na mesma casa 1 2,3
cOnjuge 2 4,6
Quem lideroua conversa
conjuge e filha 1 2,3
irma 1 2,3
médico 1 2,3
Sim 13 30,3
Recebeu ajuda para a comunicagao
Néo 28 65,1
filhos 5 2,3
irm&o ou pai 2 9,4
mae 3 2,3
Grau de parentesco da ajuda )
] mais de um parente 3 2,3
recebida
Paciente (ndo recebeu ajuda) 28 65,1
N&o comunicou 2 4,6
Total 43 100,0

Conforme tabela 4, a maioria dos respondentes tem um unico filho (67,5%), com

idades entre 7 e 12 anos (61,7%) e do sexo masculino (51,7%). Os participantes que néo

comunicaram sobre o diagndéstico e o tratamento, tinham filhos entre 5 e 11 anos.
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Tabela 4. Dados demogréaficos dos filhos de pais com cancer. Sdo Paulo, Brasil, 2021.

Dados dos filhos dos participantes n (60) %
I Idade dos filhos I 3 a6 anos I 23I 38,3 I
7 a 12 anos 37 61,7
' ' Masculino 3 - 6 ' 13' 21,7 '
Masculino 7- 12 18 30,0
Total 31 51,7
Sexo "Feminino 3 - 6 ' 10 167
Feminino 7 - 12 19 31,6
Total 29 48,3
' 1 filho ' 29 675
2 filhos 11 25,6
NUmero de filhos por pais
3 filhos 3 6,9
Total 43 100,0

Dos 43 participantes entrevistados com seus filhos entre 3 e 6 anos, 2 ndo
comunicaram os filhos sobre a sua doenca até 0 momento da entrevista, esses eram do sexo

feminino, diagnosticadas com cancer de mama, e sdo apresentadas como P30 e P9.

“... Eu ndo convivo com minhas filhas e ndo acho que elas devam saber o que esta
acontecendo comigo, elas ndo vdo entender, vivem distantes e moram com a avo... de vez em
quando eu vou na casa da minha mée para ver como elas estéo...elas ndo entendem e néao

acho que devam passar por esse sofrimento.” (P30)

“Meu filho tem cinco anos... um dia ele me viu careca e ele comecou a dar risada e eu fiquei
triste porque eu sei 0 motivo que eu estou careca e ele ndo, ai me escondi e desconversei. Em
uma outra vez, ele também me viu, fez da mesma forma ‘mamde ta careca, mamae td careca’.

Dei risada, eu disfarcei. Eu ndo contei para ele. Ndo acho legal contar para uma crianca de

5 anos, é muito forte”.(P9)

As percepcdes e 0s sentimentos dos pais no processo de comunicacgéo inicial com os

filhos sobre o diagnostico, sdo demarcados por depoimentos positivos, alocados a direita, e
negativos, alocados a esquerda da figura 3. Gerando as categorias lado direito: Grata

recompensa e lado esquerdo: Prova de fogo.
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Figura 1. PercepgOes e sentimentos dos pais da conversa inicial do cancer aos seus filhos de

03 a 12 anos, a esquerda prova de fogo e a direita grata recompensa. Sao Paulo, 2021.

Verificou-se em algumas falas uma miscelanea de sentimentos de dor fisica e
emocional e, em outras, um alivio ao falar sobre a doenca e o reconhecimento do apoio e

entendimento por parte dos filhos. Alguns exemplos:

“...foi dificil conversar com elas... ndo tem no¢ao do que pode acontecer, mas entendem que
eu estou doente, podem ver que meu cabelo caiu(...). Como é na mama, eu tinha que ficar
fazendo curativos; elas, entdo, perguntavam — ‘mde seu peito ainda ta dodoi?’ Hoje eu falo
gue ndo esta mais porque ja sumiu o tumor, ...meu cabelo ja ta crescendo, falo que ta tudo
bem, mas € muito dificil ainda porque elas perguntam com muita frequéncia, elas sempre

lembram, elas sempre perguntam”
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(P1 e filhas, 3 e 5 anos)

“...eu usava a bolsa (colostomia), mas foi bom conversar... ele estava sabendo o que estava
acontecendo. Hoje ele fala ‘o senhor ja esta bem melhor, né pai?” Ele fica mais contente
quando ele vé que estou bem, em casa. Eu me sinto bem em falar com ele sobre o que esté
acontecendo porque ele esta entendendo”.

(P2 e filho, 10 anos)

O tempo prolongado do proprio tratamento, como no caso dos protocolos do cancer de
mama, causam fadiga, idas e vindas para o ambiente hospitalar e a auséncia aumenta a

inseguranca causando inquietacoes.

“...é importante pra ela entender por que a mamae as vezes esta muito cansada, por que tem
que sair toda hora, falo ‘mamde ird ao médico, mas mamde jé volta’. E importante para ela

entender que eu preciso sair, mas que eu vou voltar.’
(P21 e filha, 3 anos)

Historicos familiares podem levar a uma preocupagdo maior e aumento do estresse
durante a comunicacgdo com o filho. O desejo de manter a esperanca torna o didlogo cansativo
e cresce o sentimento de poupar a dor do conhecimento sobre a doenga, como é expresso na

fala abaixo:

“..ele 5o ficou quieto, ndo falava nada, s6 olhava para mim. Depois ele ficou preocupado
comigo, ele achou que eu iria morrer porque a tia dele morreu, ai ele achou que eu
morreria...ele ficou mais cuidadoso comigo.

A tia dele morreu, teve outra também que ficou doente... ele disse que eu ndo vou mais
morrer e que foi um milagre eu ter sarado. E eu estou bem. Ele diz que est4 tudo bem, que vai
ficar tudo bem e que agora ja estou diferente porque meu cabelo cresceu. ”

(P26 e filho, 12 anos)

A percepcédo dos pais quanto aos sentimentos dos filhos no processo de comunicagéo
do diagndstico, esta demonstrada na figura 4, na qual observa-se sentimentos de confianga e
apoio, mudanca de comportamento, negacdao ou insensibilidade, tristeza e sofrimento ante a

situagdo de adoecimento dos pais.
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Figura 2. Sentimentos dos filhos, na 6tica dos pais, sobre a conversa sobre o diagnostico do

cancer. Sdo Paulo, 2021.

Revivendo as circunstancias da comunicagdo, muitos dos participantes expressaram
que a idade do filho, as respostas cognitivas, comportamentais e atitudinais que os filhos
expressam, bem como a pouca familiaridade dos proprios pais com o cancer, modulam o

dialogo.

“... da forma como eu falei, foi como se fosse um problema do dia a dia pra ela ndo sentir
aquela carga de peso, eu fui direto ao assunto. Foi por telefone, chamada de video...falei:

Filha, mamae esta no hospital. O meu problema é a leucemia, no meu caso tem cura...’

(P4 e filha, 12 anos)

“Uma vez s6, entrei na internet e mostrei. Ela ndo entendeu nada, porque ndo da para

entender o que € isso. Ela sé falou que era feio(...)Ja peguei o celular dela, no histérico ela
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perguntava no audio: o que é um cdancer (...)Ela perguntou para mim: 'méae, mas vocé toma
esse remédio, vocé sente alguma coisa?' Ela viu algumas vezes eu vomitando... 'Mas por que

vocé sente tudo isso? perguntou” (P27 e filha, 8 anos)

“...ele ndo entende, eu s6 falo que tenho dodoi no estdmago. As vezes ele vem colocar a méo,
da um beijinho. 'Ja sarou, mamae'. Mas so isso também. N&o que eu seja uma pessoa
fechada, sou uma pessoa muito aberta, mas acho que tem coisas que sao desnecessarias falar
porque ndo vai entender e ai eu ndo vou ter como saber explicar, entdo prefiro ir no mais

basico mesmo.” (P27 e filho, 5 anos)

“Ele ndo é muito aberto... Ndo toca no assunto, néo fala. Eu contei, ele ndo perguntou. As
vezes, quando volto de uma quimio, SO pergunta se estou bem, se preciso de alguma coisa,...”
(P 27 e filho, 12 anos)

Quando solicitados a selecionarem o adjetivo que traduzia o didlogo com os filhos, na
maioria, os resultados foram: 73,1% doloroso, 58,5% de neutro para simples, 51,2% seguro,
53,7% claro, 53,6% estressante, 51,3% de neutro para ndo cansativo. As pontuagdes, na

integra, encontram-se no gréafico 1.
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Cansativo

Gréafico 1. Variaveis por diferencial semantico que mostra a predominancia dos sentimentos

dos pais ao dialogarem com seus filhos sobre a sua doenca. Séo Paulo, Brasil, 2021.

Das sete escalas de diferencial semantico apresentadas aos participantes, em trés delas
0s pais demonstram atitude positiva sobre a comunicacdo de seu diagndstico aos filhos
(seguro, claro e ndo cansativo), duas demonstram atitude negativa em relacdo a mesma
situacdo (doloroso e estressante) e duas mostram atitude nem positiva nem negativa

(confortavel-desconfortavel, complexo-simples) ante a situacao.

Na sequéncia, os pais foram questionados quanto a relevancia de terem disponivel um
material para apoio da comunicacdo do cancer parental. A figura representacional 3 retrata a
opinido dos pais, fortemente demarcada por depoimentos de apoio e de entusiasmo por ajuda.
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Figura 3. Opinido parental sobre a possibilidade de contar com o auxilio de um material de
apoio para o dialogo com os filhos, na vigéncia do cancer parental. Sdo Paulo, 2021.

Os recursos educacionais, de predilecdo dos pais, que julgam poder auxiliar no

processo da comunicagdo com seus filhos, estdo demonstrados na tabela 4 e indicam

sugestBes bem distintas de acordo com as faixas etarias.
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Tabela 5. Recursos educacionais de preferéncia dos pais por idade dos filhos. Sdo Paulo,

Brasil, 2021.
Preferéncia dos ]
. Idade do filho n (60) %
pais
I T T
Recurso 3 a6 anos 3 51
educativo Fantoche
7 a12 anos 1 2,0
I
3 a6 anos 3 51
Fantoche e video 7 a 12 anos 1 2,0
Total 8 14,2
I T 1
3 a6 anos 5 8,3
Cartilha
7 a12 anos 6 10,0
] I
Fantoche e cartilha 7 a 12 anos 1 2,0
Total 12 20,3
I T 1
3 a6 anos 3 51
Video
7 a 12 anos 13 21,6
I
3 a6 anos 5 8,3
Video e cartilha
7 a 12 anos 8 13,3
) I
Cartilha, video ou
3 a6 anos 1 2,0
fantoche
Total 30 50,3
I ] T 1
N&o opinou 3 a6 anos 2 3,3
(neutro)
7 a2 anos 8 13,3
I
Total 10 16,6
I 1
Total de filhos 60 100,0
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Quando questionados sobre quais contetudos os materiais educativos deveriam abordar
para agirem como facilitadores do didlogo sobre o cancer com seus filhos, os respondentes
forneceram sugestdes que foram analisadas e interpretadas de acordo com o quadro teorico-
conceitual. Os dados correspondentes aos conteudos para filhos entre 3 e 6 anos encontram-se

no quadro 1.

Quadro 1. Contetdos apontados pelos pais para constarem dos materiais educativos para 0s
filhos de 3 a 6 anos. S&o Paulo, Brasil, 2021.

4:39 (...) processos da quimioterapia de uma forma Linguagem simples,

mais facil de explicar

elucidativa

Linguagem
46:14  Nada de sofrimento Linguagem Afetiva
22:28  Historia boa e saudavel Qualidade
Capacidade de ajudar
. Narrativi
47:14  (....) sobre a doenca, mas de forma de Verdadeira arrativa
brincadeira que ndo assustasse eles porque Ludica
sdo criangas Apropriada para a idade
21:21  (....)explicando principalmente sobre o Esclarecer estigmas do cancer
preconceito
27:21  (...) porque peguei cancer Epidemiologia do cancer
27:19  (...)doenca, onde apareceu Formac&o Tumoral
~ Conteddo: Instruir sobre o
27:20  Como se espalha Progressdo Tumoral R
cancer
19:19  Efeitos da doenga Sinais e sintomas do
adoecimento pelo cancer
19:18  Tratamentos Tratamento antineoplasico:
quais e como funcionam
21:20  Como funciona o tratamento
23:14  Explicar que as vezes a mamae esta em casa, Fadiga: efeitos colaterais
mas as vezes esta cansada
23:16  Um pouco mais irritada Transtornos de Humor: efeitos
colaterais
29:34  Queda de cabelo A!I?pecm: efeitos colaterais da Contetido: Efeitos colaterais
Q dos tratamentos
33:18  (....) o cabelo, a sobrancelha, a gente muda Mudangas corporais
31:7 (....) eu tomo injec¢do e sangue ele sabe que Terapias de suporte
recebo sangue
4:41 Cirurgia: o que pode acontecer Cirurgias Oncoldgicas: nogdes



46:15

46:16

46:17

21:23

22:22

(....) que tudo pode dar certo

(-...) que logo estaremos bem

(...) as pessoas que tém cancer podem trabalhar
e eu acabei abandonando. Acho que seria

essencial correr atrés, tem cura sim.
Tem cura
Historias de familias né, passando uma situagao

dificil, mas superando juntos e conseguindo a
melhora

gerais
Esperanca e Resiliéncia
Esperanca

Recuperagdo de Papéis Sociais

A cura como uma
possibilidade

Importéncia das relacoes
familiares e sociais
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Conteudo: Atitude positiva

Conteldo: Cuidado Centrado
na Familia

Os respondentes com filhos de 7 a 12 anos sugeriram contelldos semelhantes, como

observa-se no quadro 2.



Quadro 2. Contetido para os materiais educativos na percepg¢éo dos pais adoecidos pelo
cancer, para os filhos de 7 a 12 anos. S&o Paulo, Brasil, 2021.

15:21

12:15

12:18

14:21

26:26

26:28

21:20

14:19

26:24

20:28

27:20

27:21

21:21

32:26

36:17

38:18

43:14

Tudo de uma maneira mais leve

Falar sobre as doencas

O que esta acontecendo

O que é um tumor maligno (...) e benigno.

(...) onde vem, de onde provém a doenca

Se a doenca € hereditaria ou ndo

Como funciona o tratamento

Tipo da doenca

(....) como a pessoa pode piorar com a
doenca, como pode alcancar a cura ou ndo
se curar.

Evolucédo da doenca, o que pode acontecer,
0 que néo pode, 0 que pode dar certo ou
errado.

Como se espalha.

Porgue peguei cancer.

(....) explicando principalmente sobre o
preconceito.

(...) ndo precisa estar internado.

Sobre a Radioterapia.

Tipos de tratamento

Cirurgia

Simplicidade, clareza Linguagem e narrativa

Processo de adoecimento pelo
cancer

Processo de adoecimento pelo
cancer

Carcinogénese

Formacao tumoral

Hereditariedade e cancer

Tratamento do cancer

Formagao Tumoral

Prognosticos. Tratamentos.
Riscos.

Tratamento. Recidiva. Cura.
Sobrevivéncia. Resiliéncia

Conteldo: Instruir sobre o

cancer

Progressao tumoral

Epidemiologia do cancer

Estigmas do cancer

Modalidades do tratamento.
Emergéncias Oncoldgicas
(internacédo pode ser
necessaria)

Radioterapia: Conceito,
modalidades, efeitos adversos.

Recursos terapéuticos.
Conceitos. Vias de
Administragdo.

Cirurgias Oncoldgicas.
Conceito. Modalidades.
Efeitos adversos.
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29:33 (....) sobre pessoas que conseguiram Cura. Resiliéncia.
superar(....) Sobrevivéncia ao cancer

37:28 (...) S6 uma fase Resiliéncia. Esperanca

37:29 Ser bom no final, assim como pode néo Sobrevivéncia ou Finitude
ser(...)

21:23 Tem cura Sobrevivéncia ao cancer

43:11 (....) doenca, como que isso acontece, que Sobrevivéncia ou Finitude

nem sempre a pessoa morre

41

Conteldo: Atitude positiva
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5 DISCUSSAO

A maioria dos participantes encontra-se na idade entre 21 e 39 anos de idade, esse
dado preocupa na medida em que se espera que, a incidéncia do cancer seja maior em faixas
etarias mais avancadas. O predominio foi do sexo feminino e com diagnoéstico de cancer de
mama, seguido do aparelho digestdrio, e esses resultados corroboram com os dados
epidemioldgicos, nos quais o cancer de mama predomina entre mulheres e os demais
diagnosticos para ambos os sexos (BEZERRA et al., 2019; Ministério da Saude, 2020;
MELILLO et al., 2020).

Existe uma expectativa individual atual, entre jovens adultos, de constituirem familia
quando mais amadurecidos, apés se realizarem profissionalmente e ou conquistarem certa
seguranca econdmica. Assim, muitas mulheres, e, também homens, adoecidos pelo cancer
entre 30 e 40 anos, estdo iniciando a constituicdo familiar. Nessa perspectiva, muitos se
encontram com filhos ainda criancas ou no inicio da adolescéncia quando adoecidos pelo
cancer (ABDEL-RAZEQ et al., 2018).

O aparecimento de uma doenca cronica no adulto jovem, até 39 anos, e no maduro, até
59 anos, pode diminuir varias expectativas, assim como a qualidade de vida; ainda mais
considerando as repercussdes sociais negativas sobre a autoestima e autonomia, na vigéncia

de alteracdes corporais e funcionais transitorias ou permanentes (MARTINS et al., 2018).

Em 2017, o Global Cancer Observatory (GLOBOCAN) ligado a Agéncia Nacional de
pesquisa sobre o Céancer (IARC), publicou dados sobre o crescimento do cancer em uma
populagdo jovem de 20 a 39 anos, relacionando o impacto dessa ocorréncia com a
preocupacdo da economia global, ja que essa populacdo estd em sua fase economicamente
ativa e reprodutiva e ainda ndo sofreu os declinios hormonais da idade. O documento ressalta
as necessidades de prevencéo e de intervencdo com agdes que sejam efetivas, principalmente
em paises em desenvolvimento e com uma populacéo de baixa renda (FIDLER et al., 2017;
SUNG et al., 2021).

Estima-se que meio milhdo de criangas americanas convivam com um dos pais

diagnosticados com cancer nos Estados Unidos e 55.000 podem sofrer a morte dos pais, a
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cada ano, em decorréncia do diagnéstico. A noticia do adoecimento pelo cancer envolve
mudancas de rotinas, necessidade de adaptacdo a uma nova realidade, aquisicdo de novos
conhecimentos e o afloramento de emocdes advindas de incertezas (MILLER et al., 2018;
TRAMA et al., 2018).

Ademais, o cancer nos jovens adultos demonstra um comportamento clinico mais
agressivo e com maiores indices de diferenciacao das células e outros fatores bioldgicos que
conduzem a um prognostico desfavoravel. Esse perfil requer atencdo para as tomadas de
decisdes sobre aces para as causas relacionadas, ndo s6 ao diagndstico, mas também, ao
rastreamento e prevencdo (CAMPQOS, 2017; TRICOLI; BLEYER, 2018; KENTSIS, 2020).

Assim, conforma-se um cendrio que requer cuidados multidimensionais relacionados
ao controle da doenca neoplasica maligna, mas também aos aspectos psicossociais envolvidos
com o adoecimento, considerando 0s papéis sociais que desempenham, projetos de vida
temporariamente interrompidos e, por vezes, com a preocupacdo constante com a propria
descendéncia, quando ha irmdos e filhos como possiveis herdeiros das anomalias genéticas
(OHAN et al., 2020; SHANDS; LEWIS, 2020; MILLER et al., 2018; ZAHLIS et al., 2020).

Prosseguindo com a analise sociodemografica, a classe econémica C prevaleceu na
amostra, seguida da B, com ensino médio completo, caracterizando a transitoriedade lenta que
a sociedade brasileira ainda vive de acesso ao ensino superior, que poderia gerar ascensao
mais répida para classes econdmicas superiores. Essa conformacdo econdmica também
retrata, com clareza, a dependéncia da populagdo, mesmo da classe econémica B, com o SUS,
demonstrando a dificuldade da populacdo brasileira de acessar e manter os beneficios da
satide suplementar (CANTAO et al., 2020; BARBOSA; RAMALHO, 2021).

No panorama atual pela pandemia da COVID-19, o cenério de atendimento de
pacientes em todas as fases, da prevencdo ao tratamento do cancer encontra-se,
particularmente, comprometido para os usuarios do SUS, devido a interrupcdo de
atendimentos e reducdo de recursos financeiros. Assim, as perspectivas sao de represamento
de casos e diagnosticos sendo realizados em fases mais adiantadas de evolucao da doenca. Os
profissionais da saude devem preparar-se para o enfrentamento dessas dificuldades, lado a
lado com os pacientes e seus familiares, incluindo as criangas, integrantes dessas familias
(ALMEIDA; ALVA; SOARES, 2018; ROSSIT; SEIFFERT, 2020; TEIXEIRA et al., 2021).
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Retomando o perfil clinico dos respondentes, quanto aos tratamentos, verificou-se que,
a maioria encontrava-se em QT antineoplasica e praticamente a mesma proporcao ja havia
sido submetida a cirurgia, caracterizando as duas principais intervencdes consagradas para o
tratamento dos diversos tipos de cancer (AZEVEDO; SILVA; SOUZA, 2018; CANTAO et
al., 2020).

Junto aos avancgos das caracteristicas moleculares do cancer, foram desenvolvidos
novos farmacos, protocolos, tecnologias e dispositivos que impulsionaram o tratamento.
Dentre os participantes da pesquisa, 16,3% estavam em uso de cateter central totalmente
implantado, que representa seguranca e conforto para os pacientes em uso de quimioterapia
antineoplasica endovenosa (HOMO; LIMA, 2018; HERMANN; MACIEL; VERAS, 2021,
STEFANUTTI et al. 2020).

Como decorrente da complexidade dos tratamentos, o uso de artefatos clinicos, como
cateteres, estomas e expansores de pele, foram citados, mas ficaram restritos a um terco da
amostra. Mesmo assim, os artefatos conformam demandas em educacdo em salde para a
equipe multiprofissional por exigirem novos estados de adaptagé@o e resiliéncia, bem como
acrescentam preocupacdes para os familiares em virtude dos cuidados de manutencao e riscos
de efeitos adversos que geram. Nessa situacdo, a prole pode, em algum momento do
tratamento, ser envolvida e se sentir participante do cuidado, compreendendo as limitacdes
parentais ou assumindo pequenas tarefas (MOURA et al., 2020; ALMEIDA et al., 2020,
2021).

Na perspectiva das funcionalidades, a maioria dos respondentes encontrava-se com
ECOG entre 0 e 1, o que significa nenhuma ou pouca limitacdo para o exercicio das
atividades de vida diaria, e que também evidenciam condic¢des clinicas satisfatérias para o
empreendimento de terapias antineoplasicas com intengdes curativas, uma vez que tendem a
responder, de maneira mais rapida e eficaz, aos efeitos adversos decorrentes dos tratamentos.
Para esses pacientes a comunicacdo é fundamental e necessaria junto aos familiares que estdo
envolvidos no acompanhamento e cuidado para que compreendam a intensidade do
tratamento e participem do manejo adequado dos efeitos adversos, minimizando-os (CATT et
al., 2017; WALCZAK et al., 2018).
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Esse cenario também caracteriza a necessidade e importancia de educacdo em salde
baseada em orientacOes para o paciente e seus familiares sobre os cuidados domiciliares e
tomadas de decisdo ante situacdes classificadas como emergéncias oncologicas. A¢bes com
parcerias de grupos cientificos, integrados as instituicbes podem favorecer essas a¢des durante
e apds o tratamento do paciente com cancer, incluindo os seus familiares, construcGes
educativas poderdo surgir e favorecer os pais adoecidos com seus filhos dependentes (SALES
etal., 2019).

Dos 41 participantes que estabeleceram a comunicagdo com seus filhos sobre o cancer
parental, a maioria o fez até a primeira semana. Os estudos que versam sobre cancer parental
mostram que, no inicio do diagnostico e tratamento, os pais tendem a poupar os filhos das
mas noticias. Porém, com o decorrer do tempo, as dificuldades de enfrentamento dos pais
junto a falta do diadlogo com os filhos fardo com que os efeitos emocionais se manifestem na
prole, como a depressao e revolta por falta de esclarecimento da realidade vivenciada (CATT
etal., 2017; CORREA, 2017; OJA et al., 2020).

Certamente, cada pessoa demandara um tempo préprio necessario para conseguir
processar 0 que esta acontecendo ao seu entorno e, provavelmente, a presenca de algum
profissional poderéd fazer a diferenca neste periodo de elaboracdo (PHILLIPS; PREZIO
2017). Dentre os depoimentos, ha apenas um relato sobre o auxilio do profissional de

salide, no caso um médico, na comunicacao do cancer parental (PHILLIPS et al., 2021).

A comunicacdo de mas noticias aos pacientes e as pessoas que compdem a familia
exige treinamento dos profissionais que atuam diretamente nos cuidados. Para a efetivacdo do
cuidado centrado no paciente e familia, o profissional deve estar capacitado para avaliar as
respostas emocionais do bindmio e a amplitude e efetividade da rede de apoio social que
dispdem, atuando como um facilitador do atendimento de necessidades (CAMPOS; SILVA,
SILVA., 2019; VIGARINHO et al., 2019).

O processo ndo é facil ou linear. E notdrio que os pais, muitas vezes, sentem-se
incapazes de dar conta das proprias dores e se véem com a responsabilidade de, também, ter
que lidar com a dor do filho, e isso pode variar e ou depender de suas crencas, principios e no
que acreditam sobre protecdo. A inabilidade de acreditar na capacidade de enfrentamento

pode gerar ocultacbes de informacdes e emocdes de todos os envolvidos entre si: pai ou mée
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com cancer, companheiro(a) e prole (SHANDS; LEWIS, 2020).

Ha relatos de participantes da presente pesquisa que expressaram, com muita clareza
textual, a apreensdo vivenciada na comunicacdo do diagnostico de cancer e também
verbalizagdes acerca do adiamento do didlogo por percepcGes negativas, como medo,
preocupacao, tristeza, entre outras. Também séo observados nos resultados, na contraméo do
apresentado, sentimento de alivio e calmaria, vivenciados ap6s o didlogo, que foram bastante
contundentes. Destaca-se a importancia da compreensao e apoio das equipes de saude no que
concerne a sentimentos ambivalente na vivéncia familiar de graves problemas de sadde, bem
como a preocupacdo com abordagens educativas que possam refletir nas relagdes ndo somente
de pacientes e equipe, mas, também, pacientes e seus familiares (CAMPOS; SILVA,;
SILVA,2019).

Na perspectiva das RS, o cancer é um diagnostico que traz adjetivos negativos e,
sendo assim, as respostas positivas, que expressam esperanca, podem ser surpreendentes, bem
como aquelas que denotam indiferenca. As categorias Prova de Fogo e Grata Recompensa
traduziram a experiéncia da comunicacdo de forma que, ao dialogarem sobre a doenca com
seus filhos, os pais identificaram sentimentos de confianca e apoio. Em contrapartida, a
categoria Negacéo ou Insensibilidade, sintetizou relatos que podem ser compreendidos como
uma reacgdo de protecdo a saude mental, no caso da negacdo, ou a uma resposta inesperada e

dificil de ser interpretada, isoladamente, a insensibilidade/ indiferenca.

As mudangas que ocorrem na vida familiare social podem afetar a identidade,
autoestima e auto-conceito da pessoa com cancer e, muitas vezes, acarretar a depressdo.
Mudancas de papéis podem ocorrer e a pessoa acometida pelo cancer pode passar de
provedora ou educadora dos filhos, para aquela que deve ser cuidada pela familia.As
alteracbes no desempenho das atividades diarias podem repercutir negativamente na pessoa,
ja sobrecarregada com o diagndstico e tratamento, fazendo-a considerar-se um fardo familiar
(BOING et al., 2019).

O impacto do diagnostico e as implicagbes do tratamento podem causar
experiéncias qualificadas como negativas para os pais. Na vigéncia de filhos dependentes,
as preocupagOes e sentimento de estresse podem potencializar-se, considerando as

importantes representagdes sociais do cancer nas sociedades ocidentais para alem do risco
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da morte. Estudos tém evidenciado que as condicdes de empregabilidade e de sustentacéo
de renda econdmica do sobrevivente de cancer sdo comprometidas por uma condigédo
velada de preconceitos que estdo no mercado de trabalho, impossibilitando o ingresso,
permanéncia ou a progressdo de carreira (DIEPERINK et al., 2018; HEYNEMANN;
PHILIP; MCLACHLAN, 2021).

No momento da comunicacao sobre o diagnostico, os pais podem perceber o impacto
desta comunicacdo em seus filhos, pois, sentimentos podem ser suscitados em criangas e
adolescentes (HUANG et al., 2018). A categoria tristeza e sofrimento mostra a delicadeza do
momento em que os pais comunicam seus filhos sobre seus diagnosticos, podendo acarretar
sentimentos de tristeza acompanhado por sofrimento, também induzido pela postura dos pais
para além da gravidade e complexidade da situacdo. Pais deveriam passar por processos de
comunicacdo com profissionais de forma clara, franca e respeitosa para que 0 mesmo

processo possa ser vivenciado na relagdo com a crianga (CAMPQOS; SILVA; SILVA, 2019).

Questdes que envolvem o didlogo aberto e a exposi¢do dos sentimentos; atitudes
que estimulem que a crianga/adolescente participe do cuidado com agdes simples como
levar um copo de agua ou trazer um cobertor, responder as perguntas e indagacdes que
possam surgir, entre outras, ajudam a tranquilizar e amenizar a ansiedade e preparar a
crianca/adolescente para as eventuais mudancas que possam ocorrer durante o tratamento,
como queda de cabelo, mudancas de humor, episddios de nduseas e vémitos, dor intensa ou
até mesmo choro e tristeza (TAVARES; BRANDAO; MATOS, 2018; SINCLAIR et al.,
2019).

As categorias confianca e apoio estdo demonstradas em muitos dos participantes que
tiveram ajuda no momento da comunicagédo, praticamente um terco dos participantes.
Dentre 0s que ajudaram na comunicagdo esta o0 companheiro, mas também avos, irméos e
tios. Geralmente, instala-se um processo de crise e incertezas no adoecimento familiar pelo
cancer. A unido da familia tem um papel importante no processo de enfrentamento e
disposicao para tomadas de decisdes. Na reconquista do equilibrio, sdo necessarios ajustes e
mudangas para incorporar os cuidados e o tratamento que a doenca exige (CAMPOS;
SILVA; SILVA, 2019; CARUS et al., 2021).



48

Houve um predominio do nimero de filhos de 7 a 12 anos e a maioria dos
participantes tinham um dnico filho. Esses resultados corroboram com estudos que
mostram que a mulher, cada vez mais, tem se inserido na sociedade profissionalmente e,
com isso, adiado a maternidade, restringindo o nimero de filhos e, provavelmente, tendo os
filhos dependentes em idades mais avancada (BERNARDI; FERES-CARNEIRO;
MAGALHAES, 2018).

A familia exerce um papel fundamental na sociedade como instituicdo idonea de
pessoas que carregam suas particularidades quanto as crengas, sentimentos, cultura, forma de
se expressar e de comunicar os seus valores, contribuindo com as representacfes sociais
coletivamente constituidas. Esse conjunto, torna a familia complexa no que diz respeito ao
enfrentamento de seus desafios decorrentes do viver. Manter profissionais conscios, bem
como preparados para lidarem com essa complexidade integra um dos desafios do ensino na
area da salude (INHESTERN; BERGELT, 2018; MCKINNEY et al., 2018; ALMEIDA,
ALVA; SOARES, 2018).

A comunicagdo com os filhos no cancer parental ainda é um desafio, porém ja existem
iniciativas de estudos de intervencdo e acompanhamento em diferentes partes do mundo, e 0s
resultados tém mostrado eficacia no comportamento de pais com céncer e seus filhos. Quando
as relacdes familiares se impregnam de inseguranca, tristeza e angustia, configura-se a
necessidade de acompanhamento das emocBes e a introducdo de intervencdes
psicooncoldgicas para todos os membros da familia (PHILLIPS; PREZIO, 2017;
MCKINNEY et al., 2018; O’NEILL et al., 2018).

A categoria mudanca de comportamento, exemplificou bem que os pais devem estar
atentos as diferentes manifestacfes emocionais no continuum do adoecimento pelo cancer
(ELLIS et al., 2017; OHAN et al., 2020). Ha autores que defendem que € preciso uma
atencdo com as criancas e adolescentes que convivem com a realidade de ter um dos pais
com céncer, adotando-se medidas que favorecam a comunicagdo e que acompanhem o
desenvolvimento deles, englobando suas emocgdes e o0 contexto social. Essas
criancas/adolescentes podem presenciar, por anos, varios estagios da doenca de seus pais e,
durante essa trajetdria, podem sentir falta de uma abordagem direcionada, com linguagem
clara, de forma que consigam entender e superar dificuldades maltiplas (OHAN et al.,
2020; OJA et al., 2020).



Ao questionar os participantes sobre o sentimento de seus filhos no momento do
didlogo, relataram sentimentos positivos e negativos, as alteracfes na rotina da familia
devido ao cancer parental e dos possiveis desajustes emocionais das criancas e adolescentes
mostram a necessidade de sobrevir na familia desses pacientes, com estratégias estruturadas
para identificar situacdes de risco e intervencdo (CAMPOS; SILVA,; SILVA, 2019; ELLIS
etal., 2017).

Instalando-se a crise e a incerteza, a familia tem um papel importante no processo
de enfrentamento e disposicdo para as tomadas de decisfes. Na reconquista do equilibrio,
s80 necessarios ajustes e mudancgas, para incorporar os cuidados e o tratamento que a
doenca exige (SINCLAIR et al., 2019; STAFFORD et al., 2021).

A categoria negacdo ou insensibilidade merece um cuidado especial para
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a

interpretacdo, porque incorre-se no risco de desvalorizar situacdes que séo tdo complexas,

como a qualidade da interacdo interpessoal entre pais e filhos na contemporaneidade. Mas, o

fato dos depoimentos traduzirem essas respostas humanas, reforca que é preciso selecionar

as

estratégias de comunicacdo que sdo empregadas no dialogo para que os filhos consigam

compreender a situacdo e, assim, enfrentar o cancer parental, reconstruindo as pontes e
qualidade das relac6es (OJA et al., 2020; ALMEIDA et al., 2020).

As criancas tém uma forma peculiar de acordo com a fase de seu desenvolvimento
psicomotor e sua idade para entender questdes complexas como o cancer, enquanto 0s
adolescentes exigem uma comunicacdo direta e aberta quanto as discussdes e questdes que
envolvem o contexto familiar. Para abordar o assunto, sdo necessarias estratégias
educativas que levem em conta as particularidades da situacdo de adoecimento e o estagio
de desenvolvimento da crianca e do adolescente (DALTON et al., 2019; EKLUND et al.,
2020).

Na categoria tristeza e sofrimento, os pais evidenciaram que ao dialogarem com
seus filhos os sentimentos de dor e estresse estavam presentes, porém, muitos
demonstraram, também, seguranca e clareza apesar do desafio da comunicacdo de mas
noticias (CHEN et al., 2018).

O diagnéstico de cancer, por si s0, causa um impacto negativo na familia dado

a

0]

estigma que envolve o mesmo. Esse ja é o suficiente para trazer as relacbes familiares e
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organizacdo das familias inimeras modificacBes, tanto nas questdes praticas, como na
reorganizacdo de atividades laborais e sociais. Provavelmente, o diagndstico de céncer
requerera novas exigéncias e demandas, que poderdo trazer dificuldades no convivio desta
familia, oscilando entre a superestimacéo ou subestimacéo de cuidados, em todas as fases do
processo, incluindo a sobrevivéncia (HUANG et al., 2018; FLEDDERUS et al., 2020).

O céncer ainda é um tabu e traz consigo o preconceito da populacdo e a falta de
informacao sobre o diagndstico precoce e a necessidade da procura por atendimento médico.
Em geral, as pessoas tém medo de saber o resultado do diagnostico e pouco conhecem sobre 0
tratamento de forma prética e atualizada. Essa desinformacdo estd contida em alguns
depoimentos que mencionam a dificuldade de saber o que falar para o filho, como explicar a

doenca e 0 que esta por vir durante e ap6s o tratamento (DIB et al., 2020).

Assim, quando questionados sobre a possibilidade da existéncia de materiais com
conteddos educacionais, 0s pais reagiram com boa receptividade, expressdes positivas ante a
possibilidade de ter um apoio no momento da conversa. Dentre as sugestdes, 0s videos e
cartilhas tiveram maior destaque nos resultados por afirmarem a possibilidade de figuras com
movimentos que ajudam o entendimento. Dos temas propostos pelos pais, alguns
participantes colocaram a importancia de falar sobre as mudancas de humor provocada pelos
medicamentos (SINCLAIR et al., 2019), assim como: 0 que é o cancer, 0s tratamentos, sinais
e sintomas, cura e, até, sobre a possibilidade de morte (CAMPOS; SILVA; SILVA, 2019;
MOURA et al., 2020). Maiores discussdes sobre as escolhas e indicagdes dos materiais
educativos serdo devidamente abordadas no produto desta dissertagdo de mestrado

profissional.
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7 LIMITACOES DO ESTUDO

Ante os resultados da presente pesquisa, € possivel tecer algumas limitac6es. Primeiro
observou-se a escassez de estudos nacionais sobre o tema (VIGARINHO et al., 2019),
limitando possiveis compara¢Ges com outros estudos sobre comunica¢do dos pais no cancer

parental com filhos na idade de 3 a 12 anos.

Outra limitagdo é a maioria dos respondentes ser do sexo feminino, sendo interessante
um estudo posterior com amostra homogénea sobre esta varidvel, para comparagdes. Ainda,
pode-se indicar como limitante, a amostra incluir respondentes diagnosticados em periodo de
até 12 meses, podendo-se perder a memoria agucada dos acontecimentos para os entrevistados

em data mais proxima do limite temporal.

Os respondentes que negaram terem se comunicado sobre o diagnostico de cancer com
seus filhos de 3 a 12 anos nao foram explorados em termos de justificativas e ou motivacdes
para este comportamento, configurando-se também uma abordagem interessante para uma

futura pesquisa.

Exploracdo da percepcao dos filhos dependentes no cancer parental.
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8 CONCLUSAO

A maioria dos participantes estava na fase adulta jovem, até 39 anos, do sexo
feminino, com ensino médio completo, faixa econémica C, diagnosticados com canceres de
mama e sistema digestdrio, vivendo com companheiro(a), estando em tratamento multimodal
para o cancer, em condic¢des clinicas funcionais plenas ou muito pouco prejudicadas e com

prole restrita a um filho.

A revelacdo do diagnostico parental aos filhos ocorreu em momentos diferentes, em
sua maioria na semana em que houve a definicdo do diagnostico de cancer, independente da
faixa etaria da prole. O momento da revelacdo do diagnostico aos filhos foi majoritariamente
descrito com percepgOes e sentimentos negativos com o uso de palavras como despedida,
angustia, incbmodo com a conversa, fragilidade, tristeza, medo da morte, no entanto,
observou-se percepcles e sentimentos positivos com o uso das palavras confianca,

tranquilidade, sentimento de bem estar e esperanca.

Nos depoimentos dos participantes, membros da familia estavam presentes durante a
comunicacdo do diagndstico do cancer, em sua maioria 0 companheiro (a), com importante
papel emocional nesse processo. O entendimento de como essas familias interpretam esse
processo de comunicacdo, o préprio diagndstico de cancer e as suas repercussdes no(s)
filho(s), evidenciou o quanto necessitam de orientacdo e apoio da equipe multiprofissional,
principalmente, ao denotarem entusiasmo e expectativa positiva com relacdo aos materiais
educacionais com estas finalidades, sugerindo diferentes estratégias impressas, como cartilha,

e digital, como videos.

As sugestdes dos progenitores em relacdo aos conteudos relevantes no material
educativo de apoio revelaram o0 quanto necessitam de conhecimentos sobre a doenca,
tratamento, manejo de efeitos adversos, respostas humanas adaptativas e cuidado centrado na

familia.

O produto dessa dissertacao foi baseado nos resultados de acordo com a percepgao dos
pais, que englobou uma revisdo integrativa de literatura e um relatério técnico, com a

finalidade de promoverem o desenvolvimento de material educativo devidamente sustentado
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em evidéncias cientificas, materiais estes sugeridos por pais adoecidos por cancer para serem

utilizados na comunicagdo com seus filhos.

Acredita-se que é condicdo de extrema importancia e compromisso social empreender
projetos de educacdo em salde que auxiliem pais acometidos por cancer para a comunicagdo
diagndstica aos seus filhos e, as estratégias aqui apresentadas, podem contribuir com o

desenvolvimento de tais projetos.
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9 CONTRIBUICOES PARA A PRATICA

O estudo contribui, primariamente, para desvelar como se da a comunicacdo do
diagndstico do céncer parental aos filhos, em distintas faixas etarias, gerando dados para o
aperfeicoamento do planejamento de cuidado dos profissionais da salde para um cuidado

integral e multidimensional.

Secundariamente, o estudo gera dados para futura producdo de materiais com
contetido educativos, para apoiar os pais na comunicacao com seu filho(s) sobre o diagnostico
do cancer parental e proporcionar suporte e direcionamento para a equipe interprofissional na

conducéo deste importante cuidado com a familia.

Como o presente estudo insere-se em um programa de mestrado profissional, 0s
resultados decorrentes da utilizacdo de material educativo serdo alvo de uma revisao
integrativa de literatura. Por intermédio desta revisao, as estratégias de ensino sugeridas pelos
pais seréo aprofundadas com a intencionalidade de favorecer a construgdo e o emprego delas.

Convidamos vocé, caro leitor, a usufruir do produto elaborado.
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ANEXO 1 - ETAPA I- ENTREVISTA SEMI- ESTRUTURADA

Participante n°: Iniciais do nome e sobrenome:

Nome do entrevistador: Local:

Data da entrevista: ....../.../.........

1. Quem assumiu a responsabilidade de conversar sobre a sua doenga com a (s) crianca (s)?

( ) opaciente ( ) outra pessoa. Quem:

2. 0 Sr. (a) conversou sobre a doenca com seu (s) filho (s): (). Sim (). N&o. Por que?

Se sim, quando?
e () no dia que soube do diagndstico
e () nasemana que soube do diagndstico
e () no més que soube do diagnadstico

e () outro momento. Qual? (em meses)

3. Recebeu a ajuda de alguém para ter a conversa sobre a doenga com seu filho (a)?
()Sim () Néao
Se sim, de quem? () c6njuge ( ) companheiro(a) que reside na mesma casa
( ) namorado ( ) amigo (a) ( ) Parente. Qual o parentesco:

a) Como avalia a ajuda desta pessoa na conversa sobre a doenca?

4, Como avalia a experiéncia da conversa com a crianca?

5. Como o(a) Sr(a) se sentiu ou ainda se sente em relagéo a conversa com seu filho? (Tendo ou ndo

conversado sobre o diagnostico). Descrever cada folha de acordo com a faixa etaria (3-6 ou de 7 a 12)

6. Independentemente de ter conversado sobre seu diagnéstico, como o(a) Sr(a) acha que o seu filho se
sentiu na fase de descoberta da sua doenca? (se mais de um filho, pergunte a percepcao que teve
sobre cada um, coloque a idade de cada crianga, de acordo com a percepcao relatada)

Idade:

7. Como o(a) Sr(a) acha que o seu filho se sentiu durante o seu tratamento? (se mais de um filho,
pergunte a percepcdo que teve sobre cada um, coloque a idade de cada crianca)
Idade:

64



8. Se ja terminou o tratamento e estad em seguimento, como avalia o seu relacionamento com seu filho?
Idade:

9. Quais Palavras o Sr(a) acha(m) que traduz (expressa) o Dialogo com seu filho apds o diagnéstico da
doenca?

312 |-110 +1 | +2 | +3
desconfortavel confortavel
dolorosa indolor
complexo simples
inseguro seguro
confuso claro
Estressante* ndo estressante
Cansativo** ndo cansativo

*sentido emocional

**sentido fisico
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10. Se vocé tivesse um material educativo, tipo fantoche,cartilha ou video, que tenha orientacGes para esta

conversa com o(s) filho(s) e também desenhos e atividades.

a) Qual sua opinido a respeito?
b) Qual seria de sua preferéncia? Fantoche () cartilha ( ) video ( ) ambos ( )
Outra ( )

¢) Oqueo (a) Sr(a) acha que deve conter nesse material para ajudar nesta conversa?

ETAPA 1l - INSTRUMENTO COM CONDIGCOES SOCIODEMOGRAFICAS E ECONOMICAS

Participante n°: Data da entrevista:......[..../.........
Nome do entrevistador: Local:
1) Identificacéo
a. Iniciais do nome e sobrenome:
b. ldade: anos
c. Sexo: Masculino ( ) Feminino ()
2) Raca (autorreferida). Como o Sr(a) se define?
(0) Branca (1) Preta (2)Amarela (3) Parda(Morena)  (4)Indigena
3) Estado civil:

(0) Casado (1) Solteiro(2) Viavo (3) Concubinato (4) Separado ou Divorciado



66

4) Idade dos filhos e sexo quando do diagnostico de cancer:
F()M () Idade: F()M () Idade:
F()M () Idade: F()M () Idade:
F()M () Idade: F()M () Idade:
5) Critério Econémico Brasil. Faca um X na quantidade que possui de acordo com cada item:

QUANTIDADE QUE POSSUI

ITENS DE CONFORTO 1
Quantidade de automdveis de passeio exclusivamente para
uso particular
Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas
os gque trabalham pelo menos cinco dias por semana
CQuantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e desconsiderando
DVD de automdvel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de magquinas secadoras de roupas, considerando lava
e seca

ilizada neste domicilio é proveniente de?
1 Rede geral de distribuigio
2 Pogo ou nascente
3 Qutro meio

do o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:
1 Asfaltada/Pavimentada
2 Terra/Cascalho
6) Escolaridade (se o entrevistado for o Chefe da Familia pular este item):

(.) Analfabeto ou até 3? série Fundamental ( ) Até 42 série do Fundamental

( .)Ens. Fund. Completo ( ) Ensino médio completo ( ) Ensino superior completo

ETAPA Il - CONDICOES CLINICAS ( a fonte deve ser, inicialmente, o PEP)

1. Data do diagnéstico (més/ano):

2. Diagnéstico médico do céancer:

3. Estadiamento patoldgico:

4. Em tratamento atualmente (no momento da entrevista)? ( ) Ndo ( ) Sim
Se SIM: Tratamento Cirdrgico: ( ) Sim ; Tratamento Radioterapico:( )Sim; Tratamento Quimioterapico: ( )Sim

; Tratamento Enddcrino (Hormonioterapia): ( )Sim ; Terapia Combinada (Qt e RT simultaneamente): ( )Sim



5. Tratamentos (procedimentos) ja concluidos: ( ) Ndo ( ) Sim

Se SIM:
e Tratamento Cirdrgico? ( ) Sim Quando: _ (més)/___ (ano)
e Tratamento Radioterdpico ( )Sim Quando: _ (més)/ ___ (ano)
e Tratamento Quimioterapico ( )Sim Quando: __ (més)/___ (ano)
e Tratamento Enddcrino ( )Sim ( )N&o Quando: _ (més)/__ (ano

6. Apresenta algum artefato ou condi¢des abaixo?

( ) SNG ou SNE

( ) Gastrostomia ou jejunostomia
() Estoma. Qual: intestinal () wvesical ( ) traqueal ( )
() Cateter vesical de demora

( )Port-a-cath ou outro CVC, qual?

( ) Curativo. Quem realiza?
(') Outro(a) Qual?

7. Condicao de Performance Status. Assinalar o escore de ambas as escalas:

ECOG Performance Status

0 Completamente ativo, capaz de cuidar-se sem restrigOes,
da mesma performance prévia a doenga

1 Restricdes para atividade fisica intensa, capaz de realizar
trabalhos leves ou de natureza sedentaria (trabalhos
domeésticos leves, ou administrativos). Deambula,
tratamento ambulatorial.

2 Deambula, tratamento ambulatorial. Capaz de realizar
agdes de autocuidado, mas incapaz de qualquer atividade
de trabalho. Ativo por cerca de 50% do tempo diario.

3 Limitacdes. Capaz de algumas acdes de autocuidado.
Confinado ao leito ou poltrona mais de 50% do tempo
diario.

4 Completamente incapaz. Ndo realiza nenhuma acdo de
autocuidado. Totalmente confinado ao leito ou poltrona.

5 Morto

Correlacao
Karnofsky

90-100

70-80

50-60

30-40

10-20
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE

Prezada Sra./Sr, 0s convidamos a participar da pesquisa cientifica descrita abaixo:

Titulo do projeto: Material Educativo como ferramenta mediadora do dialogo entre pais com

cancer e seus filhos: construcéo e validagéo.

Este estudo faz parte de um estudo maior que tem o objetivo de elaborar, validar e avaliar
materiais educativos para pais e mdaes adoecidos pelo cancer como instrumentos de
comunicagdo com seus filhos de 03 a 06 anos e de 7 a 12 anos. Esses pais devem ter recebido
o diagnodstico ha pelo menos um ano e fazem seguimento nos ambulatorios lotados na
especialidade do Hospital Sdo Paulo da Universidade Federal de Sdo Paulo, UNIFESP e nos
ambulatorios do A.C.Camargo Cancer Center. A Sra./Sr. estd sendo convidado a participar,
pois estd na situagdo deste estudo. Para ficar mais claro para a Sra./Sr., 0 objetivo desta
pesquisa é:

Identificar aspectos da experiéncia da comunicacdo parental sobre seu adoecimento pelo

cancer com filhos nas faixas etarias entre 03 a 06 anos e 7 a 12 anos.

A sua participacdo constara de uma entrevista com a pesquisadora deste estudo. Nessa
entrevista, a Sra./Sr. devera responder a dois instrumentos: 1. Questionario com caracteristicas
sociodemogréaficas 2. Outro com questdes abertas sobre o processo de comunica¢do com seus
filhos ap6s o diagnostico da doenca.

Em qualquer etapa do estudo, a Sra./Sr. tera acesso aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. A investigadora responsavel pela pesquisa
é a Profa. Dra. Edvane Birelo Lopes De Domenico, que pode ser encontrada pelo telefone
(11)55764429, da Escola Paulista de Enfermagem, Rua Napoledo de Barros, 754. Se houver
alguma consideracdo ou davida sobre a ética da pesquisa, podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP)- Rua Botucatu, 572, 1 andar — conj. 14, telefone (11)
5571-1062, FAZ: 5539-7162 — E-mail: cepunifesp@epm.br ou pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) em Seres Humanos da Fundagdo Antdnio Prudente — A.C.Camargo Cancer
Center, pelo telefone (11) 2189-5000, ramais 2069 ou 5020. De segunda-feira a quinta-feira
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das 7 horas as 18 horas e sexta-feira das 7 horas as 16 horas.

E garantida a privacidade preservada e o anonimato mantido, bem como a liberdade da
retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participar do estudo sem nenhum
prejuizo.

N&o ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo, como também néo
h& nenhuma compensacdo financeira relacionada a sua participacdo. Este Termo esta sendo
realizado em 2 vias, nos ficaremos com uma via e a Senhora/Sr com a outra via e, no
momento da assinatura todas as vias serdo rubricadas tanto por sua pessoa como pelo

pesquisador que o entrevistara. Todo o processo devera levar no maximo 1 hora.

Eu,

Declaro ter sido suficientemente informado a respeito das informagGes que li ou que foram
lidas para mim. Fiquei esclarecido e compreendi quais sdo 0s objetivos do estudo, a garantia

de segredo sobre os meus dados pessoais, € 0 meu direito de obter esclarecimentos futuros.

Compreendi que minha participacdo é isenta de despesas e ndo receberei qualquer ajuda

financeira para participar da mesma.

Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar meu consentimento em

qualquer fase da pesquisa, sem penalidades ou prejuizos.

Data / /

Assinatura do respondente/representante legal.

Data / /

Nome completo do pesquisador/entrevistador

Data / /

Assinatura do pesquisador/entrevistado



APENDICE 2 — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa
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O O PAULO - HOSEITAL mﬂfﬂp
UNIVERSITARIO DA
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: MATERIAL EDUCATIVD COMO FERRAMENTA MEDIADORA DO DIALOMGEO ENTRE
PAIS COM CANCER E SEUS FILHOS: CGNSTH.I.I[;AEI E "-"ALIDAI:;AD

Peasquisador: Maria Cristing Mazzaia
Area Tematica:
VersBo: 2
CAAE: 61811516.3.0000.5505

Instituigéo Proponente: Escola Paulista de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER

Himero do Parecer: 2.017.201

Apresentacio do Projeto:
Projeto CEP/UNIFESP n: 154972016 (parecer final)

O cAncar & uma doenca que tem se expandido na populacio adulta, principalments devido & exposicac aos
fatores de risco. A dificuldade de enfrentaments do sdulto & real & esse

processn se toma mais complexo quando s inclui, nessa equagio, os filhos desses adultos, & considerar &
necessidade de comunicacdo de sua situagdo acs mesmos. A comunicagBo & fator determinante nas
relagtes entre os membros da familia @ o meso social. O processo de comunicacio no sistema familiar leva
o individuo & adaptacio social e, por sua vez, o sistema familiar facilita as trocas adaptativas, conforme as
mudancas que se 480 no meio

ambiente. Asaim, este estudo tem coma objetivo alaborar, validar e avaliar materiais educativos para pais &
mies adoecidos pelo cAncer como instrumentos de comunicagso com seus filhos de 03 a 06 anos e de T a
12 anoa. E identificar aspecios da expenéncia da comunicagdo parental sobre o seu adoecimento pebs
cancer com filhos nas faixas etirias entre 03 a 06 anos e T & 12 anos; elaborar material educativo pautads
em revisdo de kteratura e nos dados obtidos com os relatos parentais; validar o conteddo do material
educative com profissionais especialistas; avaliar o processo de recepgac dos materiais educatives na
perspectiva dos pais apds utilizagao dos

Endarago:  Fua Bohscatu, 572 1% Andar Conf. 14

Bairra: VLA CLEMENTING CEP: 04023061
UF: 5P Municiplo:  SAC PALILO
Tolafona: 11)5571-1062 Fax: (11)5533-T162 E-mall: secrelana cepuniespdhgmail oom
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mesmos com seus filos.

Objetive da Pesguisa:

- Hipdtese: O uso de materiais educativos como as cartilhas, podem interferir de forma positiva no processo
de comunicagac entre pais portadores de cincer, e seus filhos, & respeits do processo de adoscmento pelo
cAncar.

- Objetrva Primério; Elaborar, validar e avaliar materiais educativos para pais & maes adoecidos pelo cAncer
COMd instrumentoss de comunicadac com seus filhos de 03 a 06 anos & de T a 12 anos.

-Objetive Secundérie: - identificar aspectos da experidncia da comunicaglo parental sobre o seu
adoecimento pebo cancer com filhos nas faixas etdrias entre 03 a 06 anos & 7 & 12 anos - elaborar matenisl
aeducativy pautads em revisso de Meratura & nos dados obtidos

com oS relatos parentsis- validar o conteddo do material educativo com profissionais especialisias - avaliar o
processo de recepsdo dos materiais educativos na perspectiva dos pais apos ulilzagio dos mesmos com
seus filhos

Avallagho dos Riscos e Beneficlos:

Em redagao aos nscos & beneficos, o pesquisedor declara; -Riscos: A utlizacdo do material educativo pode
confribuir com sentimentos de desconforto por colocar o individuo, no caso pais e filhos, em contato com
informagdes relativas ao cincer o que pode remeté-ios & desagradéveis sensagdes por antecipagio de
situactes ainda nao vivenciadas.

-Beneflcios: Facllitagdo do processo de comunicagho dos pails com seus filhos referente ao processo de
adoeciments pelo cncer e os posalvels efelios que o tratamento pode trazer.

Comentérios e Conslderagdes sobre a Pesquisa:

Projeto que ndo envolve a obtengio de titulo académico, vinculado ao Departamenio Enfermagem Clinica
Cirdrgica, EFE. Campus 580 Paulo. Pesquissdores envolvidos: Edvane Birello Lopes De Domenico; Estela
Ferreira da Siva; Mana Cristing Mazzaia e Manéngela Abate de Lara Soares.

Centros Coparticipantes: FUNDACAD ANTONIO PRUDEMNTE: responsavel: Ddana Lima Vilela de Castro;

Comite de ética: Hospital AC. Camargo / Fundagao Antdnio Prudente

TIPO DE ESTUDD:Estudo de desenvolvimento metodoldgico, natureza mista. quantitativa e qualitativa.

pautsdo no desenvolviments de material educative & postenor processo de validagio

Endereco:  Fua Botucatu, 572 1% Andar Con. 14

Bairro:  VILA CLEMEMNTING CEP: (4.023-081
UF: 5P Municiploc S0 PALLD
Tolofona: |11 E571-1062 Fam: [11)5539-7 162 E-mail: secretana.cepuniespdgmail .com
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de conteddo & avaliacdo externa, por meio de estudo de recepgao.
LOCAL: ambulatdrios de Oncologia Clinica lotados no Ambulatdrio de Especialidades do Hospital 580 Paulo

{H5F) UNIFESP, & nos ambulatdrios do Hospital A.C. Camargo Cancer Center, ambos am 580 Paula-5P,

Brasil.

PARTICIPANTES: individuos com disgndstico de cincer, qualquer etiologia, em quakguer fase

diagndstica, terapéutica ou seguimanio; gue posswem ou possulam filhos nas faixas etirias antre 03 a 06
anos & § a 12 anos na fase diagndstica do c&ncer, ComposicBo do comitd de especialistas Serdo
comidados de 5 a 10 participantes, das Areas de: Pedagodia, Oncologia (médico, enfermsedro & psicdiogo), -
Grupo de Pais na etapa I; 20 participanies

{Aplicacio de entrevista semi estruturada) - Grupo de pais Etapa IV: 150 participantes (Aplicagio de
inatrumento & entrevista) - Comilé de especialistas: 10 participantes (Técnica Delphi)

FROCEDIMENTOS: Estudo de desenvolviments metododdgico dividido em quatro etapas. 1-Etapa I:

descritiva, de natureza gualitativa, a ser realizado com individuos com disgndstico de cAncer, qualquer
etiologia. em qualguer fase diagndstica, teraputica ou seguimento; com filhos nas faixas etérias entre 03 a
06 anos & T a 12 anos na época da sus fase diagndstica do cAncer. Os dados serdo coletsdos am duas
instituighes hospitalares de nivel tercidno: ambulatérios de Oncologia Clinica lotados no Ambulatério de
Especialidades do Hospital 530 Paula (HSP) UNIFESP, & nos ambulatdnos do

Heapital A.C. Camargo Cancer Center, ambos em 580 Paulo-5F, Brasi.

-Coleta de dedos: serd utilizedo wm instrumento, contendo caracieristicas sociodemograficas e dinicas, com

questies norieadoras. Utilizar-se-a a anslise de conteddo de Bardin para andlise. 2-Etapa Ii:

desenvohimenio das cartilhas educativas (A & B), constituldas por roteino instrucional para os WSUARCS, No
caso pal’ mae com cAncer, com recursos de guadninizagso @ namativas, considerando os pressupoestos
didético-pedagdgicos de Piaget & Paulo Freire. 3-Etapa Ill: descritivo, de validagao de

conteddo das cartilhas A e B, de netureza quantitativa. Fara a operacionalizacdo desta etapa empregar-se-4
a Técnica Delphi, & seréio convidados de 5 a 10 participantes elegiveds por criténios, das dress de Pedagogia
e Oncologia (médico, enfermeiro e peicdlogo). Os conteddos serfo agrupados e, para cada item, haverd
escala do tipo Likert, com trés niveis (discordo totalmente, ngo discordo nem concordo, concordo
totalmente) & espaco abero para sugestdes; conformando o doecumento da 1* rodada. A 2* rodada serd
constituida por documentos que represantem as avaliagoes decorrentes da 1° rodada e sugestdes
realizadas. Na 3* rodada buscar-se-3 apresentar uma nova vers8o, mais uma

Endereco:  Fua Bolucatu, 572 1% Andar Caonj. 14

Bairro: VILA CLEMENTING GEP: 04.023-061
UF: 5P Municipio: S840 PALLO
Tolofona: |11 )5571-1062 Fam: [11)55339-T182 E-mall: secrelana cepuniespifgmail .oom
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vez revisada de acordo com as avaliaghes da sua rodads para oblengio do indice de consenso. Se inferor
a 80%. a 4* rodada ocorrerd. 4-Etapa IV: estudo quase-experimental, de natureza mista, guantitativa e
qualitativa. A intencionalideds e desenho da coleta de dados estBo na perspectiva dos estudos de recepgao.
A utilizagBo das cartilhas educativas nesse estudo & considerada o experimento, & todos o8 sujeitos
participanies utilizar&o o material educative com seus filhos, constituindo wm dnico grepo. A amostra sard
por conveniéncia, em periodo estabelecido de 9 meses para a coleta de dados, simultaneamenta, nas duas
inatituigdes. Os dados serdo coletados nes duss mesmas instituigdes citadas na Etapa |. Desenho da
intervenglo educativa: os pacientes eleitos serdo conduzidos para uma

entrevisia e treinamenio para utilizagao das Cartilhas A ou B. A entrevista serd presencial, com
caracterzagdo sociodemografica e clinica. Ma seguencia, aplicar-se-& um instruments pré-experimento
composio por perguntas fechadas e escala de Diferencial Seméntico (D5). As cartilhas serdo entregues
esclarecidas. Mo retormo am 30 dias,

aplicar-se-& o insfruments pds-experimento, com & mesma escala de DS, acrescido de questbes semi-
estruturadas que avaliaréo a recepgao dos conteddos das carilhas A e B. Aplicar-se-a a técnica de anélise
de Bardin, & métodos estatisticos descritivos nos dedos quantificaveis.

- Resultados esperados: favorecer a comunicec®o afetiva e efetiva de pais com cancer e seus filhos nas
faixas etdrias estudadas, reduzir o impacio do disgnéstico & das seguelas do tratamento nas relacbes
famdliares; sustentar cientificaments a competéncia educacional em sadde, considerando & Oncologia e a
Salde da Famillia, como dreas que necessitam de estudos interconectados, & que considerem as demandas
da nossa populacdo @ suas particulandsdes socioecondmicas e culturais.

Conslderacbes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

1- Foram apresentados o5 principais documentes: folha de rosto; projeto completo; Orgamento financein e
cronograma apresentados adequadaments; 2-TCLE (Trés diferentes TCLEs foram elaborados, com vistas a
atender gs etapas 1, 2 & 3 do estudo- -Anexos 6, ¥, B).) 3- outros documentos importanies anexados na
Plataforma Brasil: 8)- autorizagio da Coordenadoria de Ensino e Pesquisa do HWHSP (Pasta: Outros-
Subrissdo 3; Documento:

autorzecacHospitalSaoPaulo_pdf) 4- os instrumentos de coleta de dados e roteiro das enirevisias estso
anexados no final do projeto detalhado.

Recomendacbes:

Meda consta

Endereco:  Fua Bolucalu, 572 1% Andar Cionj. 14

Bairro:  VILA CLEMENTING CEP: 04023061
WUF: 5P Wuniciploc Sa0 PALLD
Todabons:  (11)5571-1062 Fam: ([11)5538-7 162 E-mall: secrelana cepuniespigmail oom
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacbes:
Trata-se de respostas de pendéncias ao parecer onginal consubstanciado CEP n® 1.867.309 de 151212016,
quanio &os seguintes guestionamenios ababo:

1- Fol informedo que estanam sendo enviados 3 TCLEs diferentes: s4 encontramos 2. Mao fol encontrado
TCLE a ser aplicado aos pais, referente a fase de ulilizagio da cartilha. Favor esclarecar.

Resposta: Apresentado o TCLE (fase IV do estudo) com orientagdes aos pais referente ao processo de
avaliagao da cartilha

CEP-UNIFESP: PEMDENCIA ATENDIDA

2- Quanta aos TCLEs que foram enviados: a)- todas as folhas devem ser numeradas (ex:

1/, 204, eic.) 85 quais deverdo ser rubnicadas pelo pesguisador e pelo participants da pesquisa no momenio
da aplicagas do TCLE. ; b)--no campo de assinaturas, além da assinatura, inserir local para o nome oo
pesquisador que ird aplicar o TCLE.; c)- retirar a palavra ANEXO do cabegalho dos Termos, [ gue frata-se
de urm docurments indvidesizado e n8c um amnexo.

Resposta: Todos os TCLEs & Termo de Assentiments apresantados adequadaments.

CEP-UMIFESP: PEMDEMCIA ATENDIDA

Conslderagbes Finals a critério do CEP:

3 CEP informa que a partir desta data de aprovagio, € necessario o envio de relatdrios parciais
{anualmente). & o relatdrio final, qguando do término do estudo.

Farecer acatado “ad ref"pelo coordenador

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalzo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Auor Situacsn
Informagoes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 2432y Acaito
L do Projeio ROJETO 7S06TEpdf 122521
Declaragso de declaracan2dmarco 2 T_pdf 240032017 | Maria Cristina Acaito
Pesquisadoras _ 12:35:01 _ |Mazzaia
TCLE / Termos de | TCLEawaliacaocartiihapais.docx 240032017 |Maria Cristina Acaito
Assentimenio / 1222255  |Mazzaia
Justificativa de
Auséncia

Endereco: Fua Bolucaiu, 572 1% Andar |:A:I'| 14

Bairro: WVILA CLEMENTING CEP: [4.023-061
UF: 5P Municiploc Sa0 PALLD
Tolabons: (11 S571-1062 Fam: [11}6533.7162 E-mail: secretana.cepuntespdgmail .oom
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TCLE ! Termos de | TCLEcoletadadosparacartilha.docy 24032017 | Maria Cristina Acaifo
Assentimento 12:%244  |Mazzaia
Justificativa de
TCLE ! Termos de | TCLEprofissionsts. docs 240032017 | Maria Cristina Acaifo
Agsantimento / 12:3202 |Mazzais
Justificativa de
Ausdncia
Declaragso de delarscacenyiocumculoEdvane. pdf 1BM0E201M7F [ Mana Cnstina Acaifo
Pesquisadores 21:16:0F  |Mazzais
Cutros CummiculoEdvaneBireloLopesDelomenic| 18032017 | Maria Cristing Acaito

o.pdi 210748 Mazzaig
Outros autorizacacHospitalSacFaulo.pdf 25MW2ME |Maria Cristina Acaito
| _ 17:49:42 |Mazzaia
Folha de Rosto folhaderostoeducapais. pdf 01/07 2016 | Maria Cristina Acaito

13:4515 |Mazzaia
Frojeto Detalnada | | FrojeioE DUCAR AISLAZHBLEDOMERNI|  01/052016 |Mana Aralio
Brochuwra Ci0ecol pdf 131248 |Mazzaia
| Investigador
Situacdo do Parecer:
Aprowsdo
Mecessita Apreclacio da CONER:
[ B
SAD PAULD. 17 de Abnll de 2017
Assinado por:
Miguel Roberto Jorge
[Coordenador)

Enderego:  Fua Bolucatu, 572 1% Andar Cony. 14

Bairro:  VILA CLEMENTING
UF: 5P Wuniciploc 580 PAULO
Tolabons: |118571-1062 Fax: (11)565389-T1&62

CEP: 04.023-061

E-maill: secrelana cepuniespiomail com
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APENDICE 3 — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa
Hospital A. C. Camargo Cancer Center

A.C.Camargo
@ Cancer center ~ HOSPITAL A.C. CAMARGO -
CANCER CENTER

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Institul;éo Coparticlpants

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: MATERIAL EDUCATIVO COMO FERRAMENTA MEDIADORA DO DIALOGO ENTRE
PAIS COM CANCER E SEUS FILHOS: CONSTRUGCAD E VALIDACAD

Pesquisador: Maria Cristing Mazzais

Area Temitica:

Versho: 2

CAAE: 61811516.3.3001 5432

Instituigio Proponente: FUNDACAD ANTOMIO PRUDEMTE
Patrocinador Principal: Financiamanto Prdpric

DADDS DO PARECER
Himero do Parecer: 2 445 168

Apresentacho do Projeto:

Estudo de desenvolvimento metodoldgice dividido em quatre etapas. Etapa I descritiva. de natureza
qualitativa, & ser realizado com individuos com

diagnistico de cancer, qualguer etiolagia, em qualguer fase diagndstica, terapdutica ou seguimento; com
filhos nas faxas etérias entre 03 & 06 anos

e ¥ a 12 anca na época da sua fase diagndstica do cincer. Os dados serdo coletados em duas instiuighes
hospitalares de nivel tercidrio:

ambulatorios de Oncobogia Clinica otados no Ambulatério de Especialidades do Hospital S&0 Paulo (HSF)
UMIFESP, & nos ambulatdrios do Hospital

AC. Camargo Cancer Center, ambos em 580 Paulo-5F, Brasil. Coleta de dados: serd utilizado um
instrumento, contendo caracteristicas

sociodemograficas e clinicas, com guestbes norteadoras. Utilizar-se-4 a andlise de conteddo de Bardin para
andlise. Etapa Il: desamolvimentio das

cartilhas educativas (A e B). constituidas por roeteino instrucional para os wsudrios, no caso pal’ mEe com
céncer, com recuraos de quadrinizagéo e

narrativas, considerando os pressupostos diddtico-pedagdgicos de Plaget @ Paulo Freire. Etapa 11z
descritive, de validagao de contelddo das cartilhas

A & B, de natureza quantitativa. Pars & operacionalizagso desta etapa empregar-se-4 & Técnica Delphi,
seréio convidados de 5 a 10 paricipantes

Endaraco: Fua Professor Anbbnio Prudenies, 211

Bairra: Liberdade GEF: 01.509-800
UF: 5F Municiplo: S0 PALLO
Telofona: |11 )2159.5020 Fax: [11)2183-5020 E-mall: cep hoarceri@accamargo.ong b
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elagiveds por criténos, das dreas de Pedagogia & Oncologia (médico. enfarmeino e psicdlogo). Os conteddos
serBo agrupados e, para cada item,

haversd escala do tipo Likert, com trés niveis (discordo totalmeanta, ndo discordo nem concordo, concordo
totalmente) & espago aberto pars

sugesibes; conformando o documento da 1° rodada. A 2* rodada serd constitulda por documentos que
representam as avaliaghes decorrenies da 19

rodada & sugestdes realizadas. Ma 3? rodada buscar-se-a apresentar uma nova versBo, mais uma vez
revisada de acordo com as avaliagbes da sua

rodeda para obtencio do indice de consenso. Se inferior a 80%, a 4* roedsda ocorrerd. Os itens da escals
Likert sergo avaliados por proporgdes. A

avaliagio da consisténcia interna do instrurmento serd feita pedo alfa de Cronbach e a concordincia entre os
julzes pedo coeficients de comalagio

intraciasse com nivel de significincia de 5%. O software Statistical Package for Social Science 22.0 (SPSS)
serd utilizado para todas &8 andlises.

Etapa IV: estudo quase-experimental, de natureza mista, quantitativa & gualitativa. A intencionalidade &
desenho da coleta de dados estho na

perspectiva dos estudos de recepcdo. A utilizagio das cartilhas educativas nesse estudo & considerada o
expenmento, € todos o8 sujeitos

participantes utlizaro o material educativo com seus filhos, constituindo wn dnico grupo. A amostra sard
par convenigncia, em periedo estabslacido

de 8 meses para a coleta de dados, simuitaneamsente, n&s duas instiuigbes. Os dados serfo coletedos nas
duas mesmas instibuigtes citadas na

Etapa I. Desenho da intervencio educativa: os pacientes eleitos serfo conduzidos para uma entrevista e
treinamentoe para ubllizagdo das Cartilhas A

ou B. A entrevista serd presancial, com carscienzacho sociodemagrifica e dinica. Ma saquencia, aplicar-se-
A um instrurnentd pré-experimanto

composio por perguntss fechadas e escala de Diferencial Seméntico (D5). As cartilhas ser&o entregues &
esclarecidas. Mo retomo em 30 dias,

aplicar-se-4 o instrumento pds-experimento, com a8 mesma escala de DS, acrescido de questdes semi-
estruturadas que avaliardo a recepgac dos

conteddos das cartiihas A e B. Aplicar-ss-a & técnica de andlise de Bardin, & métodos estatisticos descritivos
nos dados guantificdvels. Os dados

gerados na entrevista com os ilens constantes nos instrumentos serdo dassificados e

Enderego:  Fua Frofessor Antdnio Prudents, 211

Bairra: Liberdads CEP: 4.503-500
UF: 5P Municiplo:  S80 PAULO
Tolofone: (1121555020 Fax:  [11)2183-5020 E-mall: cep_hoanceriaccamargo.ong b
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categorizados. Recursos de estatistica analiica serao

utillizados para comelacionsr-se o uso da cartilha com as vandvess contidas no instrumentio de avaliagso pos-
intervengao edecativa. assumindo-se

nivel de significAncia de 5% e o software Statistical Package for Social Science 220 (SPSS5) serd utilizado
para todas as andlizes,

Objetive da Pesquisa:
Objetivo Geral: elaborar, validsr  avaliar materiais educativos para
pais & maes adoecidos pelo cAncer como instrumentos de comunicacdo com seus filhos de 03 a 06 anos &

de T a 12 anos. Objetivos Especiicos:
identificar aspectos da experéncia da comunicagio parental sobre o seu adoscimento pelo cincer com
filhoa nas famxas etdrias entre 03 & 06 anos &

T & 12 anos; elaborar material educativo pautado em revisio de literatura & nos dados obtidos com os
relatos parentais; validar o conteddo do

rmiaterial educative com profissionais especialistas; svaliar o processo de recepcdo dos materiais educativos
na perspectiva dos pais apds utilizagao

dis mesmos com seus filhos, Método: estudo de desenvolvimento metodokbgics dividido em quatro etapas.

Avaliagéo dos Riscos e Beneficlos:

conforme o parecer antarior

Comentérios & Consideragdes sobre a Pesgulsa:

a pesquisa foi sdequads 4 resclugan 4661 2 & poderd ser aprovada.
Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

idermn ao paragrafo anterior

Recomendagbes:

0 projete podera ser aprovado em fungao da sdequatac & resolucso 466/12
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequaches:

Aprowado

Conslderagbes Finals a critério do CEP:

Mota: Informaghes a respeto do andaments do referdo projeto deverBo ser encaminhadas ao CEP dentro
de 06 meses a partir desta data em relatério (modelo CEP).

Endareco:  Fua Frofessor Anbdne Prudende, 211

Bairro: Libardade CEP: 01.509-500
WF: 5P Municipioc S0 PALLO
Telafone: (11)2159-5020 Fax: [11)2183-5020 E-mall: oep_hoanceri$accamargo.ong be
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A.C.Camargo
Cancer Center

Caiiifusisio do Paieser 2245162

HOSPITAL A.C. CAMARGO
CANCER CENTER

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

79

«{....2 Phhﬂl’ﬂrﬂln’ -

[~ Tipo Documento Arguivo Fosiagem Aartor Situagao
Informagtes Basicas | PE_INFORMACOES _BASICAS DO _P | 23102017 Acaito
do ROJETO 903973 pdi 13:50:33
Oiutros TCLE_salterado.doc 2312017 |ESTELA FERREIRA | Acsito
_ 15:49:36  |DA SILVA
Ciutros CEPACCamargo. pdf 2312017 |ESTELA FERREIRA | Aceito
13:48:50  |DA SILVA
[Declaragso de declaracanddmarcoii 7 _pdl 1 ana Acaito
Pesquisadores 12:25:01  |Mazzaia
TCLE / Termos de | TCLEsvallacaocartihapals.docx 20002017F | Mana Cristing Acaito
Assentimanto / 12:¥355 |Mazzaia
Justificativa de
LAusEncis — _ : :
TCLE / Termos de | TCLEcolstadadosparacartiiha. docx 24002047 | Maria Cristing Acaito
Assantimento 122244  |Mazzaia
Justificativa de
Ausdncia
T Termos de | 1 GLEpronsEionas. 0oy Z00HZ017 | Mana Lrsbna ACaito
Assentimanto / 12:F02 |[Mazzaia
Justificativa de
Ausdncis
Declaragso de delaracacenviocumiculoEdvane. pof 182017 | Mana Cristing Acaito
_ _ 2116:07 | Mazzaia
Outras CumculoEdvaneBirelolopesDelDomenic| 1803207 |Maria Cristina Acaito
o.pi 21.07:48  |Mazzaia
Oiutros sutorizacacHospitalSacPaulo.pdf 25M 2016 |Maria Cristina Acaito
| _ 17:49:42 |Mazzaia
Folha de Rosto folhaderostoeducapais. pdf 0102046 | Mana Cristing Acaito
13:45:15  |Mazzaia
[TCLE  Termos de | lermosdeconsentimenioivreeesciarecao] 01072016 |Mana Acalto
Assantimenbo R e 13:14:38  |Mazzaia
Justificativa de
Ausdncia
Projeto Detalhado /| ProjetoEDUCARPAISCA2016DEDOMEMI| 01/07/2016 |Maria Cristina Acaito
Brochura COecol pdf 131249 |Mazzaia
LInvestigador
Sltuacio do Parecer:
Aproesso
MNecessita Apreclacéo da COMEP:
MNao
Endarego:  Rua Frofessor Ankidno Prudenss, 211
Balrro:  Liberdasde CEP: 04 .508-500
UF: 5P Municipio:  SA0 PALILO
Telefone: {11 21529-5020 Fax: [11)2183-E020 E-mall: cep hoarceri@accamargo.ong b
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A.C.Camargo
@ cancer Center ~ HOSPITAL A.C. CAMARGO
CANCER CENTER

Crsrlifasisdo de Padicer 2245 163

SA0 PAULD, 18 de Dezembro de 2017

Assinado por:
Jefferson Lulz Gross
{Coordenador)
Enderego:  Fua Professor Antdnio Prudense, 211
Bairro: Liberdade CEP: 0150
UF: 5P Municiple: S0 PALLD
Tolefone:  (11)2189-5020 Fax: [11)2189-5020 E-mail: cep_hcanceri orge
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