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Resumo

Matos, Jallana Rios (setembro, 2020). Qualidade de vida e coping em criancas
com cancer (Dissertagdo de Mestrado). Programa de Po6s-Graduacdo em Psicologia,
Universidade Federal do Espirito Santo. Vitoria, ES. 141 pp.

O adoecimento pelo cancer e a hospitalizacdo sdo eventos estressores,
considerados fatores de risco para o desenvolvimento infantil, com repercussoes sobre a
qualidade de vida das criancas. Estratégias de enfrentamento adaptativas diante das
dificuldades podem contribuir no alcance de bons indicadores de qualidade de vida. Esse
estudo teve como objetivo verificar as relagcbes entre varidveis contextuais (risco
psicossocial familiar, caracteristicas sociodemogréaficas das criangas e aspectos clinicos
da doenga) e psicoldgicas (coping) e indicadores de qualidade de vida de criangas com
cancer. Constituiu-se uma amostra de conveniéncia de 13 criangas hospitalizadas com
cancer, com idade entre 6 e 12 anos (M = 7,92 anos), em tratamento no Servi¢o de Onco-
Hematologia de um hospital publico em Vitéria/ES. Os cuidadores familiares também
participaram do estudo respondendo o instrumento sobre o risco psicossocial familiar
(Psychosocial Assessment Tool [PAT]). As criangas responderam o0s instrumentos sobre
as estratégias de enfrentamento (Escala de Coping da Hospitalizacdo) e a qualidade de
vida (PedsQL™ 3.0 Cancer Module). As variaveis sociodemograficas (Questionario de
identificacdo da crianga e cuidador familiar) e clinicas (Questionario sobre caracteristicas
clinicas da crianca) também foram obtidas, por meio de entrevista com os pais e consulta
aos prontuarios da crianca. Os dados dos instrumentos padronizados foram processados
segundo suas normas, e foram realizadas andlises estatisticas descritivas e inferenciais
para os dados quantitativos. Verificou-se a presenca de risco psicossocial familiar em
nivel alvo e clinico. Comportamentos de coping como “conversar”, “brincar”, “tomar
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remédio”, “chorar” e “sentir coragem” foram os mais referidos pelas criangas, assim
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como o fator “Coping adaptativo”, que apresentou maior média. As criangas referiram
dificuldades com o enjoo e perceberam maior qualidade de vida nos dominios: ansiedade
em relagdo a procedimentos e a tratamentos. Foram verificadas relacdes entre as variaveis
clinicas, sociodemograficas e de risco psicossocial familiar e a qualidade de vida, a saber:
quanto menor o numero de internagdes para as criangas, melhor a qualidade de vida em
relacdo a percepcéo da aparéncia fisica; quanto maior o tempo de diagndstico, melhor a
percepcdo de qualidade de vida em relagdo ao enjoo; o enjoo foi percebido de modo
diferente pelas criangas nas fases de tratamento e manutencdo; criancas mais velhas
tiveram menor dificuldade no dominio da dor; criangas mais novas tiveram maiores
dificuldades no dominio da ansiedade em relacdo a procedimentos; na presenca de
fatores de risco nos dominios estrutura e recursos da familia e reacGes de estresse do
cuidador, verificou-se melhor qualidade de vida em relacdo ao enjoo; na presenca de risco
psicossocial total e problemas do cuidador, verificou-se dificuldades quanto a ansiedade
em relacdo a tratamentos; quanto maior o risco psicossocial no dominio problemas do
paciente, menor a percepg¢do de qualidade de vida relacionada & comunicagao; e quanto
maior o risco no dominio problemas do cuidador, menor a percepgdo de qualidade de
vida referente a percepcdo da aparéncia fisica. O coping também se relacionou com a
qualidade de vida: na presenca do coping adaptativo, a crianga percebe menos
dificuldades referentes a ansiedade em relacdo a tratamentos, no entanto, menor foi a
percepcado de qualidade de vida relativa ao enjoo. Esse estudo contribuiu com uma maior
compreensdo a respeito do adoecimento por cancer na infancia, como também os fatores
que podem repercutir sobre a qualidade de vida, de modo a prover a assisténcia
psicoldgica apropriada no cuidado a crianga com cancer e sua familia.

Palavras-chave: enfrentamento; qualidade de vida; neoplasia; hospitalizagéo; risco

psicossocial; crianga.
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Abstract

Matos, Jallana Rios (September, 2020). Quality of life and coping in children with
cancer (Master's Dissertation). Post-Graduate Program in Psychology, Federal University
of Espirito Santo. Vitoria, ES. 139 pp.

Sickness from cancer and hospitalization are stressful events, considered as risk
factors for child development, with repercussions on the quality of life of children.
Adaptive coping strategies can contribute to the achievement of good quality of life
indicators. This study aimed to verify the relationships between contextual variables
(family psychosocial risk, sociodemographic characteristics of children and clinical
aspects of the disease) and psychological aspects (coping) and quality of life indicators
of children with cancer. A convenience sample was constituted about 13 children
hospitalized with cancer, in aged between 6 and 12 years old (Average Age= 7.92 years
old), under treatment at the Onco-Hematology Service of a public hospital in Vitéria/ES.
Family caregivers also participated in the study by answering the Psychosocial
Assessment Tool (PAT). The children answered the instruments on coping strategies
(Hospitalization Coping Scale) and quality of life (PedsQLTM 3.0 Cancer Module).
Sociodemographic variables (Questionnaire on child identification and family caregiver)
and clinics (Questionnaire on clinical characteristics of the child) were also obtained
through interviews with parents and consultation of the child's medical records. The data
of the standardized instruments were processed according to their standards, and
descriptive and inferential statistical analyses were performed for quantitative data. The
presence of family psychosocial risk was verified at the target and clinical level. Coping
behaviors such as "talking", "playing”, "taking medicine", "crying" and "feeling courage"
were the most mentioned by the children, as well as the "Adaptive Coping" factor, which

presented a higher average. The children reported difficulties with nausea and perceived
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a higher quality of life in the following domains: anxiety in relation to procedures and
treatments. Relationships between clinical, sociodemographic and family psychosocial
risk variables and quality of life have been established, namely: the lower the number of
hospitalizations for children, the better the quality of life compared to the perception of
physical appearance; the longer the diagnosis time, the better the perception of quality of
life in relation to nausea; the nausea was perceived differently by the children in the
treatment and maintenance phases; older children presented less difficulty in the domain
of pain; younger children presented more difficulties in domain of anxiety in relation to
procedures; in the presence of risk factors in the domains structure and resources of the
family and caregiver stress reactions, there was a better quality of life in relation to
nausea; in the presence of total psychosocial risk and caregiver problems, there were
difficulties regarding anxiety in relation to treatments; the higher the psychosocial risk in
the domain problems of the patient, the lower the perception of quality of life related to
communication; and the higher the risk in the domain problems of the caregiver, the lower
the perception of quality of life related to the perception of physical appearance. Coping
was also related to quality of life: in the presence of adaptive coping, the child perceives
less difficulties related to anxiety in relation to treatments, however, the perception of
quality of life related to nausea was lower. This study contributed to a greater
understanding of cancer illness in childhood, understanding the factors that can impact
on the quality of life, in order to provide appropriate psychological assistance in the care
of children with cancer and their families.

Keywords: coping; quality of life; neoplasm; hospitalization; psychosocial risk; child.
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Apresentacao

O processo de adoecimento de criangas com doencas crénicas, como o cancer, tem
sido estudado pela subarea da Psicologia da Salde, denominada Psicologia Pediétrica.
Este campo da psicologia aplica os conhecimentos da psicologia da satde com o intuito
de melhorar o bem-estar e a qualidade de vida do paciente e de sua familia. Nesse
contexto, o conceito de salde é considerado multidimensional, abarcando os aspectos
fisicos, psicoldgicos e sociais (Castro, 2007). A psicologia pediatrica se propde a avaliar
crengas, valores e representacdes de satde, doenca e morte; doencas cronicas; aderéncia
a tratamentos de saude; dor; qualidade de vida; estratégias de enfrentamento; impacto do
adoecimento para 0 paciente pediatrico e para o funcionamento familiar, objetivando
proteger e promover o desenvolvimento de criangas/adolescentes em situagdo de risco
organico, sendo elas hospitalizadas ou néo (Crepaldi, Rabuske, & Gabarra, 2006).

Nesse sentido, a proposta desse trabalho, dentro do campo da psicologia
pediatrica, tem como foco o conhecimento dos indicadores de qualidade de vida de
criancas hospitalizadas com cancer. Considera-se que essa relacdo pode ser influenciada
por fatores contextuais, como o risco psicossocial familiar, estressores relacionados ao
adoecimento, aspectos clinicos da doenga, como também por caracteristicas da prépria
crianga, como as estratégias de enfrentamento, de modo que a compreensao do processo
de adoecimento podera ser ampliada com a investigacao dessas varidveis e suas relacées.

Essa dissertacdo de mestrado organiza-se por secGes: introducdo, método,
resultados, discusséo e consideracdes finais (Figura 1). A Introducdo estrutura-se nas
tematicas: (a) cancer pediatrico, no que diz respeito a definicdo, causas, epidemiologia e
tratamento (Capitulo 1.1 Cancer na infancia: consideracdes gerais); (b) adoecimento e a
hospitalizagdo por cancer na infancia, abordando fatores contextuais e relativos a crianga,

que afetam o ajustamento psicolégico a doenca (Capitulo 1.2 Adoecimento e
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hospitalizagdo por cancer na infancia); (c) estressores e enfrentamento no cancer infantil,
abordando aspectos tedricos do construto, bem como estudos empiricos no contexto do
cancer infantil (Capitulo 1.3 Estratégia de enfrentamento da hospitalizacdo em criancas
com céncer); e (d) qualidade de vida: aspectos gerais e especificos do cancer infantil,
abordando aspectos tedricos e metodoldgicos do construto, bem como pesquisas recentes
(Capitulo 1.4 Qualidade de vida em paciente com cancer infantil). Apresenta-se também,
nesta secdo, o problema de pesquisa e a sua relevancia, assim como 0s objetivos gerais e
especificos do estudo.

Adiante, tem-se a se¢do do Método, composta pelos elementos: participantes da
pesquisa; local de coleta de dados; materiais e instrumentos usados; procedimentos;
processamento e analise dos dados; e por fim, avaliacdo ética de riscos e beneficios. Os
Resultados do estudo séo apresentados da seguinte maneira: (a) dados descritivos da
amostra, composto pela caracterizagdo dos participantes, dados sobre o coping das
criangas com cancer como também da qualidade de vida; (b) analises estatisticas
inferenciais que incluem os resultados das correlacdes entre as variaveis de caracterizagdo
dos participantes e a qualidade de vida e, também, correlacdes entre coping e qualidade
de vida. Por ultimo, ainda dentro dessa se¢do, tem-se a (c) descri¢do de casos, em que Sao
apresentados uma analise de trés casos individuais. Em seguida, apresenta-se a Discussdo

dos resultados obtidos; por fim, tem-se as Consideracdo Finais do trabalho.



1. INTRODUGAO

APRESENTAGAO

2. OBJETIVOS

Cancer na infancia: consideragdes
gerais

Adoecimento e hospitalizagao por
cancer na infancia

Verificar as relagbes entre variaveis
contextuais (risco psicossocial
familiar, caracteristicas
sociodemograficas das criangas e
aspectos clinicos da doenga) e
psicologicas (coping) e indicadores
de qualidade de vida de criangas
com cancer.

3. METODO

i Participantes

i Local de coleta de dados

18

4. RESULTADOS

Dados descritivos da amostra
Dados de caracterizagao dos
participantes
Dados sobre o coping de criangas

com cancer
Dados sobre a qualidade de vida

Estratégia de enfrentamento da
hospitalizagdo em criangas com
cancer

Qualidade de vida: aspectos gerais
especificos do cancer infantil

|

Identificar os indicadores de risco

psicossocial familiar em criangas col

cancer hospitalizadas

i Materiais e instrumentos

Problema de pesquisa e sua
relevancia

Descrever as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas das
criangas com cancer

Procedimentos

Andlises estatisticas inferenciais
Resultados de correlagbes entre
variaveis de caracterizagédo dos

participantes e a variavel qualidade

de vida.

Resultados de correlagdes entre
coping e qualidade de vida.

Averiguar o coping da hospitalizaga
em criangas com cancer

|
| Processamento e analise de dados

Descrever os indicadores de
qualidade de vida em criangas com
cancer

|
"ﬁvaliagso ética de riscos e beneﬁcio{

Figura 1 — Mapa da dissertacao.

Descrigao dos casos
Descrigao Caso 1 - Bela
Descrigdo Caso 2 — Benicio
Descrigao Caso 3 - Bento.

5. DISCUSSAO

6. CONSIDERAGOES FINAIS
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2 Introducao

2.1 Cancer na inféncia: consideragdes gerais

A definicdo do cancer, segundo o Instituto Nacional do Cancer (Instituto Nacional
do Céncer, 2017), é a de um conjunto de 100 ou mais doengas que possuem em comum
o crescimento desordenado de células. Estas invadem os tecidos e 6rgaos do organismo,
espalhando-se rapidamente pelas partes do corpo de maneira agressiva e incontrolavel,
gerando tumores ou neoplasias malignas. A doenca que acomete os adultos é diferente
daquela que afeta criancas e adolescentes. O cancer em adultos geralmente esta
relacionado a fatores hereditarios ou a fatores de riscos ambientais e comportamentais,
tais como tabagismo, abuso do &lcool, m& alimentacdo, ocupacéo e estilo de vida. No
entanto, no contexto infantil, essa associacao a fatores hereditarios ou de risco ambientais
e comportamentais ndo esta estabelecida. Outras diferencas correspondentes ao cancer
infantil se referem & localizag&o priméria dos tumores e a sua origem histoldgica, assim
como ao comportamento clinico da doenga. O céncer infantil caracteriza-se por ter
menores periodos de laténcia sendo, portanto, mais invasivo. Entretanto, consegue
responder melhor & quimioterapia em comparacdo ao cancer em adultos (Instituto
Nacional do Céncer, 2011).

Em relagdo aos dados numéricos do cancer infantil, estima-se no Brasil, para cada
ano do triénio 2020 a 2023, o nimero de 8.460 novos casos de cancer em criangas e
adolescentes, com idade de até 19 anos, sendo os tipos mais frequentes nessa faixa etaria
as leucemias, canceres do sistema nervoso central e linfomas (Instituto Nacional do
Céncer, 2019). A regido do sudeste brasileiro destaca-se pelo maior nimero de novos
casos para o cancer infantil. Estima-se, no Espirito Santo, 0 niUmero de 142,64 novos

casos de cancer infantil para cada 1 milh&o de criancas do sexo masculino, e o nimero de
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87,46 para cada 1 milhdo em criancas do sexo feminino (Instituto Nacional do Céancer,
2019).

Ultimos dados sugerem que todos os anos, cerca de 100 criangas e adolescentes
de todas as areas espirito-santenses e areas de estados vizinhos, como a Bahia e Minas
Gerais sdo encaminhados ao Hospital Estadual Infantil Nossa Senhora da Gloria,
localizado em Vitdria, Ginico centro de referéncia estadual do Sistema Unico de Sadde
(SUS) para o tratamento do cancer. Corroborando com os dados brasileiros, os tipos mais
comuns de cancer infantil no Espirito Santo s&o as leucemias, o linfoma e os tumores do
sistema nervoso central (Zouain-Figueiredo, 2012).

Segundo dados do Instituto Nacional de Cancer (2016), a doenca se caracteriza
por ser a que mais causa Obitos em criancgas e adolescentes no Brasil. Além do mais,
destaca-se por ser a segunda causa de morte em pessoas dessa faixa etaria, sendo 0s
acidentes e mortes violentas a primeira das causas. Apesar disso, estima-se que no pais o
indice de sobrevida do cancer infantil é de 64%. Interessante ressaltar que a taxa de
sobrevida se diferencia de acordo com as regides brasileiras. As regides Sul (75%) e
Sudeste (70%) se destacam por indices mais elevados em relacéo as regides Centro-Oeste
(65%), Nordeste (60%) e Norte (50%) (Instituto Nacional de Cancer, 2016). Na auséncia
de registros mais atuais sobre a taxa de sobrevida para o cancer infantil no Espirito Santo,
considera-se a estimativa de 57% para os anos de 2000 a 2005, descrita no estudo de
Zouain-Figueiredo (2012).

O aumento das chances de sobrevivéncia foi acompanhado de um interesse cada
vez maior na investigacdo de aspectos relacionados a adaptagéo psicossocial de criangas
que haviam obtido a cura da doenga, como mostrou o estudo de Teles e Valle (2009). Em
um breve levantamento historico sobre a trajetdria dos estudos de sobreviventes do cancer

infantil, as autoras verificaram que nas décadas de 1950 e 1960, os sobreviventes da
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doenca eram raros, por isso 0s estudos eram sobre como cuidar da crian¢a que esta
morrendo. A ameaca da doenca ainda perdurava entre 0s periodos dos anos 1970 a 1980,
entretanto a cura era possivel em muitos casos. A partir da decada de 1990, os estudos
com sobreviventes do cancer infantil comecaram a serem realizados. As pesquisas se
voltavam para o enfrentamento, competéncias e a sobrevivéncia a longo prazo. Por volta
dos anos 2000, as pesquisas se centraram em investigacoes sobre os efeitos tardios, com
0 objetivo de identificar os fatores de risco (Teles & Valle, 2009).

Nesse sentido, o cancer infantil, antes considerado uma doenca fatal, passou a ser
entendido como uma doenca cronica, de evolugdo progressiva e com possibilidade de
cura (Valle, 1994). Dados mais recentes demonstram que 80% das criangas e adolescentes
com cancer podem alcancar a cura mediante o tratamento e, principalmente, pelo
diagnostico precoce (Instituto Nacional do Cancer, 2019). Entretanto, vale ressaltar a
dificuldade em se obter o diagndstico precoce no pais (Rodrigues & Camargo, 2003). De
acordo com Rodrigues e Camargo (2003), quanto maior for o atraso no diagnéstico, mais
avangada € a doenca e, consequentemente, menores sdo as chances de cura e maiores
serdo as sequelas do tratamento. Diversas sdo as razdes para o diagndstico tardio, entre
elas, fatores relacionados ao préoprio paciente e sua familia, ao comportamento biol6gico
da doenca, além de razdes socioeconémicas, ligadas ao sistema publico ou privado de
salde e a distancia de centros médicos (Rodrigues & Camargo, 2003).

O itinerario terapéutico do cancer, que corresponde aos primeiros sinais e
sintomas até o diagndstico e encaminhamento para a unidade de tratamento especializada,
compreende-se por ser um percurso com muitas dificuldades que podem atrapalhar o
inicio do tratamento (Lima et al., 2018). O estudo de Fundato et al. (2012) sobre o
itinerario de adolescentes e jovens adultos com cancer demonstrou varios fatores que

influenciaram na demora para o encaminhamento ao tratamento especializado. O estudo
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demonstrou que o sistema familiar foi o primeiro lugar de apoio e de solucdo dos
problemas. Sendo assim, a metade dos pacientes do estudo realizaram, inicialmente, o
autotratamento, como a automedica¢do com analgésicos, anti-inflamatério e receitas
caseiras, enquanto que a outra parcela procurou um servico de salde. Interessante
destacar que neste estudo o tempo médio desde o surgimento dos sinais e sintomas da
doenca até a chegada a um servigo especializado foi de seis meses. Fundato et al. (2012)
também expde sobre a experiéncia de busca do servigo médico nesse percurso. Os autores
observaram que a maior parte dos pacientes ndo foi encaminhada para os hospitais ou
servigos especializados de imediato. O atendimento nos servigos procurados caracterizou-
se por prescricdes médicas para o alivio de sintomas ou foram realizados outros
procedimentos. Essa conduta contribuiu para o atraso do diagnéstico. Ainda sobre o
servigo de saude, Lima et al. (2018) também evidenciou o despreparo dos médicos em
identificar e investigar os sinais e sintomas que as criangas apresentavam. As autoras
relataram que as familias das criangas passaram por diversos servi¢os de saude até o
diagnostico.

No que diz respeito ao tratamento para o cancer infantil, observa-se o uso da
quimioterapia, cirurgia, radioterapia, transplante de medula dssea, ou ainda um
tratamento combinado entre estes, sendo planejado de acordo com o diagnostico do tumor
e suas caracteristicas bioldgicas (Instituto Nacional de Cancer, 2019). O tratamento para
essa doenca possui diversos efeitos colaterais no organismo do paciente pediatrico, sendo
mais comum, nausea e vOmito, dor, mucosite, imunossupressdo e infecgéo,
trombocitopenia, anemia e desnutri¢cdo (Bryant, 2003). A depender do tipo do tratamento
realizado, e da idade da crianca, os efeitos tardios do tratamento podem se manifestar,

tanto precocemente, quanto a longo prazo (Lopes, Camargo, & Bianchi, 2005).



23

Quanto aos efeitos colaterais dos diferentes tipos de tratamento, especialmente,
aqueles relacionados a quimioterapia, observa-se que a nausea e o vomito podem fazer
com que a crianga se torne anorética, perca peso e se desidrate (Costa & Lima, 2002).
Aspectos relacionados a alimentacdo sdo amplamente afetados, tanto no que diz respeito
a alteracbes no apetite e paladar, quanto a presenca de lesdes dolorosas, como as
mucosites; em ambos os casos ha impacto sobre o ganho ou perda de peso (Costa & Lima,
2002). Alteragdes de pele também sdo observadas, assim como a perda de cabelo ou de
pelos no corpo, um dos efeitos colaterais considerados mais ameagadores para a
autoimagem em criangas (Bryant, 2003). A fadiga é outra reacdo sentida pela crianca
submetida ao tratamento, e pode ser considerado como um dos fatores que dificultam a
frequéncia escolar e atividades rotineiras (Costa & Lima, 2002). Em casos de cirurgia
oncologica, a crianca pode sofrer sequelas cicatriciais, e em algumas situacdes, podem
ocorrer mutilagdes musculoesqueléticas e remogdo de o6rgdos (Perina, Mastellaro, &
Nucci, 2008).

Em relacéo ao éxito no tratamento oncoldgico, observa-se que o manejo adequado
desses efeitos colaterais influencia grandemente na qualidade de vida do paciente (Bryant,
2003). Para Lima, Scochi, Kamada e Rocha (1996) o objeto de trabalho no tratamento do
cancer pediatrico ndo é somente o corpo biologico, mas a crianga em toda a sua
singularidade. Segundo as autoras, 0 tratamento para o cancer visa a restauracdo do
funcionamento anatomo-fisiolégico e, também, a qualidade de vida da
crianga/adolescente, considerando o processo de desenvolvimento e preservando as
relacOes sociais, afetivas e psicoldgicas do paciente. De acordo com Perina, Mastellaro e
Nucci (2008), a cura para o cancer infantil significa alcancar os mesmos potenciais
bioldgicos, intelectuais, psiquicos, emocionais e sociais que acompanhavam a crianca

antes dela ser acometida pelo diagnostico e tratamento. Nesse sentido, o papel da
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assisténcia multiprofissional € muito importante para promover a cura biopsicossocial da
crianga, colaborando para melhorar a qualidade de vida (Perina et al., 2008).

Isso posto, torna-se relevante langar luz sobre aspectos psicossociais do
adoecimento por cancer na infancia. Tais aspectos compreendem desde as reacgdes
emocionais e comportamentais da crianga diante de eventos estressores relacionados ao
diagndstico e tratamento, até os impactos sobre a familia, expressos na presenca de fatores

de risco psicossocial.

2.2 Adoecimento e hospitaliza¢éo por cancer na infancia

O adoecimento e a hospitalizacdo podem ser avaliados como fatores de risco para
o desenvolvimento infantil (Crepaldi et al., 2006). As situacdes de riscos sao consideradas
variaveis do ambiente ou do contexto que podem aumentar a probabilidade de ocorrer
algum efeito indesejavel no desenvolvimento do individuo, como problemas
comportamentais e emocionais (Sapienza & Pedroménico, 2005).

Crepaldi et al. (2006) revisaram estudos entre as décadas de 1940 a 1960 que
investigaram os fatores de risco para o desenvolvimento da crianca hospitalizada. Tais
pesquisas apontavam os efeitos nocivos do confinamento da crianga internada em
instituices e, a consequente separacdo entre a mée e a crianga. Nas décadas de 1970 a
1980, as autoras encontraram como fatores de risco a idade da crianga, as condic¢des de
estimulacdo ambiental e a qualidade do cuidado dedicados a ela durante o tempo de
separagdo da familia. Na década de 1990, as autoras observaram a ocorréncia de
mudancas positivas na assisténcia pediatrica hospitalar, e isso deve-se a permanéncia de
um acompanhante junto a crianga internada. Ainda nesse contexto, no periodo dos anos
2000, Barros (2003) ressaltou as modificagOes que ocorreram no ambito hospitalar. A
autora cita as mudangas nos procedimentos e tratamentos hospitalares, a saber: redugéo

dos periodos de isolamento e da restricdo da mobilidade; possibilidade de
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acompanhamento por um familiar; criacdo de um ambiente adequado para as atividades
infantis, juntamente com a presenga de professores; uma maior preocupagdo com a
anestesia e analgesia pediatrica. Apesar de notorias evolugdes nesse contexto, a
hospitalizacdo ainda se configura em uma situagdo bastante estressora. A crianga
internada precisa lidar com a interrupcdo da rotina diaria e com o afastamento do
ambiente familiar; com um ambiente hospitalar estranho, com a presenca de equipamento
ameacadores e tratamentos dolorosos e invasivos; além de eventuais separacdes e
afastamento escolar (Coronel, 2011).

Na hospitalizacdo pelo cancer, as criangas precisam lidar com procedimentos
dolorosos e invasivos, com os efeitos colaterais do tratamento, com as mudancas na rotina
diaria, na autoimagem e na dieta alimentar (Andres et al., 2005). Segundo Costa e Lima
(2002) como consequéncias do adoecimento e da hospitalizacdo, os pacientes pediatricos
tendem a se ausentar da escola, o que pode repercutir sobre o desempenho escolar e social
da crianca. Além disso, a baixa imunidade pode limitar a participacdo da crianca em
contextos sociais diferentes da escola, além de trazer restricdes para atividades que
apresentem riscos, como alguns tipos de brincadeiras (Costa & Lima, 2002).

As criancas podem apresentar sintomas de depressdo e ansiedade durante o
periodo de tratamento, assim como altera¢cdes no humor e comportamento (Bryant, 2003;
Costa & Lima, 2002; Lopes et al., 2005). Marques (2004) em sua pesquisa sobre o cancer
infantil e o estresse observou que a maioria das criangas/adolescentes que participaram
do estudo apresentaram sintomatologia de estresse. Os resultados do estudo indicaram
que, no geral, o tratamento para o cancer é prolongado, sendo assim 0s pacientes vao ao
hospital frequentemente para serem medicados e, por consequéncia, deixam de ir a escola.
Além de serem impedidos de frequentar a escola, as criangas do estudo demonstraram

que se sentem isoladas e com limita¢Ges para brincar. Outro ponto observado pela autora
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é o fato de que o hospital, apesar de ser representado como local de cura, é também
percebido como um local agressivo e indesejado. Esse dado foi consonante com 0s
sentimentos relatados pelos pacientes hospitalizados, sendo a maioria de valéncia
negativa, como tristeza, angustia, vergonha, raiva e desanimo. De acordo com Marques
(2004) tais sentimentos acompanharam uma percepgao negativa da autoimagem corporal,
uma vez que destacaram a perda de cabelo, a amputacdo de membros e 0 emagrecimento,
decorrentes do tratamento. Essas questbes com a aparéncia fisica estiveram mais
presentes nos relatos dos adolescentes que participaram do estudo, e parecem afetar sua
autoestima e as relagdes interpessoais.

As criancas e adolescentes em tratamento para o cancer experimentam diversos
sintomas fisicos e psicossociais durante o curso de sua hospitalizacdo (Keener, 2019;
Leandro et al., 2018; Linder, Al-Qaaydeh, & Donaldson, 2018; Miladinia, Fakharzadeh,
Zarea, & Nouri, 2016; Setoyama, Ikeda, & Kamibeppu, 2016; Siqueira, Santos, Gomez,
Saltareli, & Sousa, 2015). Sintomas como perder o apetite, nausea e vomito, dificuldade
em adormecer, dorméncia /formigamento, fadiga e dor foram os mais citados no estudo
empirico de Linder et al. (2018). Nesse mesmo estudo, pacientes pediatricos apontavam
o fato de estarem longe da familia por um tempo prolongado como umas das maiores
dificuldades relacionadas aos aspectos psicossociais da hospitalizagcdo, assim como a
comida e o cheiro do hospital como aspectos do ambiente hospitalar dificeis de lidar
(Linder et al., 2018).

Um estudo sueco, de carater longitudinal, explorou as experiéncias de criancas
pequenas e seus pais sobre como o cancer afeta a vida cotidiana, em um periodo de trés
anos a partir do diagndstico (Darcy, Enskar, & Bjork, 2019). O estudo demonstra que no
periodo do diagndstico as criangas apresentaram pouca familiaridade com a nova

condigdo de vida, e apds este periodo, elas relataram sentimentos de isolamento e falta da
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escola, professores e amigos. O sentimento de soliddo permaneceu mesmo decorrendo
seis meses do periodo do diagnostico, como também apds o término do tratamento.

O adoecimento e a hospitalizacdo também se configuram como um periodo de
crise para os familiares. Nesse sentido, Crepaldi et al. (2006) consideram o cancer néo
somente da crianca, mas também da familia. Os pais de criancas com cancer podem
apresentar depressdo, ansiedade, insdnia, sintomas de estresse pds-traumatico, sensacao
de sobrecarga, entre outras reacGes emocionais diante do diagnostico do filho, podendo
ser mantido por varios meses (Kohlsdorf & Costa, 2012). O diagnostico de cancer na
crianga, assim como a complexidade do tratamento da doenga representam um impacto
sobre a familia que, juntamente com o paciente, precisa se adaptar ao contexto de risco
bioldgico e psicossocial associado ao cancer (Crepaldi, 1998).

A capacidade dos pais em administrar situacbes de crise, nesse caso 0
adoecimento pelo céncer e a consequente hospitalizacdo, refletem em como as
criangas/adolescentes lidardo com tais situacdes. A maneira como a crianga compreende
o0 processo de adoecer depende dos recursos psicoldgicos da familia, pois os cuidadores
influenciam a percepcao, aceitacdo e adaptacdo da crianga no contexto da doenga. Essa
relacdo entre criangas com cancer e seus cuidadores também interfere na qualidade de
vida e nas estratégias de enfrentamento da crianca (Caprini & Motta, 2017; Castro &
Piccinini, 2002; Frizzo, Quintana, Salvagni, Barbiere, & Gebert, 2015; Kohlsdorf &
Costa, 2012).

O estudo de Caprini e Motta (2017) analisou o risco psicossocial das familias de
criangas com cancer, e identificou que a maioria delas apresentou uma condicao de maior
vulnerabilidade no periodo do diagnostico da doenga. O estudo identificou tristeza
prolongada, preocupagdes e medos como respostas das familias a situacdo do

adoecimento pelo cancer, além de outros problemas, especificos da familia e anteriores
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ao adoecimento do filho. As autoras pontuam que os estressores referentes a esta situagdo
do adoecimento podem atuar nas criangas e em suas familias por um tempo prolongado,
e como consequéncias afetar as estratégias de enfrentamento adaptativas e aumentar o
risco psicossocial.

Apesar disso, o funcionamento familiar e o estado emocional da criangca podem
ser considerados fatores de protecdo perante o adoecimento e a hospitalizacao, pois, de
acordo com Bianchini e Dell’Aglio (2006) os fatores protetivos podem modificar,
melhorar ou alterar respostas pessoais diante dos riscos. Importante salientar que alguns
individuos conseguem desenvolver-se de forma adequada mesmo diante de
circunstancias estressoras, como as vivenciadas no contexto hospitalar (Bianchini &
Dell’Aglio, 2006). Este desenvolvimento positivo ocorre devido a fatores protetivos que
reduzem os possiveis danos, neutralizando o impacto do risco. Os fatores de protecdo
correspondem a diferentes fatos, como o contexto no qual o sujeito esta inserido, a rede
de apoio, como a familia, a fase do desenvolvimento em que se encontra, experiéncias e
caracteristicas pessoais, e 0s processos psicoldgicos que interagem entre si, possibilitando
uma experiéncia de fortalecimento ao risco (Poletto & Koller, 2008). No contexto
hospitalar, estratégias como estabelecer boas relacbes médico-paciente, a humanizagédo
no atendimento, o fornecimento de informagGes claras e compreensiveis aos pacientes
podem desencadear esse processo protetivo (Bianchini & Dell’Aglio, 2006). Tais
recursos usados no manejo de experiéncias adversas sdo considerados mecanismos de
protecdo, portanto, promotores de resiliéncia. A resiliéncia, a saber, é a possibilidade do
individuo enfrentar fatores de riscos, usando de seus proprios recursos positivos
(Sapienza & Pedromonico, 2005).

Os impactos do adoecimento e da hospitalizacdo evidenciam a caracteristica de

um estressor. Diante disso, para se adaptar a situacdo e diminuir o prejuizo que essas
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circunstancias estressoras podem causar, a crianca deve empregar recursos de
enfrentamento. De acordo com lamin e Zagonel (2011), o uso de estratégias de
enfrentamento auxilia o individuo a buscar o ajustamento positivo diante do estressor.
Nesse contexto, a disponilidade de recursos, como as caracteristicas proprias da crianca,
do estressor e do contexto podem afetar a avaliacdo do evento ou situagdo, assim como

suas estratégias de enfrentamento.

2.3 Estratégia de enfrentamento da hospitalizacdo em criangas com cancer

As situacdes de adversidades, como exemplificadas pelo adoecimento e o
tratamento para o cancer infantil, podem ser percebidas pelos individuos como fontes de
estresse (Barros, 2003). O estresse pode ser definido como uma reagdo do organismo,
sendo provocado por alteracdes psicofisiologicas que ocorrem quando o individuo se
confronta com uma situacdo que o irrite, amedronte, excite, ou mesmo que o faca
imensamente feliz (Lipp, 1996). Tal situacdo ou evento ultrapassa 0s recursos que 0
individuo possui para enfrenta-los (Lazarus & Folkman, 1984). No entanto, o individuo,
diante do evento estressor, também pode desenvolver competéncias para lidar com a
situacdo, e, portanto, considera-lo como um desafio possivel de ser enfrentado (Barros,
2003).

Nesse sentido, 0s estressores e 0 enfrentamento séo interpretados e avaliados de
maneira diferente por cada individuo (Barros, 2003). Os estressores podem ser avaliados
por algumas pessoas como um dano, o que significa prejuizo ou perda diante da situag&o;
podem também ser classificados como uma ameaca, ou seja, alguns individuos podem
antecipar o dano iminente; em outros casos, algumas pessoas podem perceber os
estressores como desafios, sendo, portanto, vistos como possiveis de serem dominados
(Lazarus & Folkman, 1984). A superacdo de eventos adversos esta relacionada a

habilidade pessoal em lidar com as mudangas que acontecem na vida, na confianga em
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sua autoeficécia e no repertdrio de estratégias de enfrentamento, ou seja, o coping (Silva,
Elsen, & Lacharité, 2003).

Diante do estresse, 0s processos cognitivos, comportamentais e biol6égicos do
individuo sdo ativados com intuito de auxiliar a reduzir ou ajustar os seus efeitos, o que
se relaciona ao conceito de coping (Compas, 2006). Nesse sentido, o constructo do coping
pode ser entendido como pensamentos ou acdes que sdo utilizados pelas pessoas para
lidarem com as situacOes avaliadas como estressantes. As respostas de coping sdo
compreendidas por um conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais usadas
diante das demandas geradoras de estresse (Lazarus & Folkman, 1984). Além do mais,
as estratégias de coping se modificam ao decorrer do tempo, ou seja, as respostas ndo sdo
sempre as mesmas diante dos estressores, tornando-se cada vez mais funcionais (Grassi-
Oliveira & Brietzke, 2008).

Pela perspectiva desenvolvimentista, 0 conceito de coping proposto pela Teoria
Motivacional do Coping (TMC), refere-se a autorregulacdo do individuo, no tocante ao
seu comportamento, emogdes e orientacdo diante de condigOes estressoras (Skinner &
Wellborn, 1994). Dentro desta perspectiva, sao considerados eventos estressantes aqueles
que ameagam ou causam danos a trés necessidades psicologicas basicas, a saber:
relacionamento, competéncia e autonomia. A necessidade de relacionamento é relativa a
proximidade com outras pessoas e a sentir-se seguro nessa relacdo; a necessidade de
competéncia corresponde a ser efetivo na interagdo com o ambiente; a necessidade de
autonomia trata-se da capacidade de fazer escolhas (Skinner & Welborn, 1994). Nesse
sentido, o coping refere-se aos esforcos do individuo para manter, restaurar ou reparar
estas necessidades (Ramos, Enumo, & Paula, 2015).

Importante mencionar que o coping como ac¢ao autorregulatéria tem como base o

Modelo Transacional do Desenvolvimento proposto por Sameroff (2009). Esta teoria
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desenvolvimentista indica uma integracdo dialética no desenvolvimento humano entre as
influéncias do individuo e as circunstancias ambientais, incluindo os componentes: a
pessoa, 0 contexto, a regulacdo e a representacdo (Sameroff, 2010). O conceito da
“pessoa” refere-se a interagdo entre os aspectos bioldgicos e psicoldgicos progressivos
nas areas cognitivo, afetivo e social. O “contexto” inclui os diferentes niveis de interacoes
de sistemas ambientais e as influencias bidirecionais entre a pessoa e os diversos
contextos em que se insere, incluindo desde a familia até a cultura. A “regulacdo”
compreende 0s processos que possibilitam atingir a autorregulagdo, por meio da mediagéo
e da corregulagdo de outras pessoas. E, por fim, a “representacdo”, que remete as
experiéncias das pessoas que correspondem a representacdes no ambito cognitivo-
abstrato, permitindo a interpretacdo de novas experiéncias futuras (Sameroff, 2010).

Na Teoria Motivacional do Coping, o estudo de revisdo tedrica e metodologica
desenvolvido por Skinner, Edge, Altman e Sherwood (2003) trouxe uma importante
contribuicdo para a area. Este estudo identificou familias de coping diferentes, e as
organizou em relacdo a como os eventos estressantes podem ameacar ou desafiar as trés
necessidades basicas. Nesse sentido, a TMC propde um sistema hieradrquico do coping:
no primeiro nivel, estd o comportamento emitido pela pessoa diante do estressor, sendo
por meio de agcdo ou pensamento; no segundo nivel, estdo as estratégias de coping,
agrupamentos dos comportamentos emitidos de acordo com seu significado; no terceiro
nivel, encontram-se as familias de coping, categorias mais amplas de estratégias de
enfrentamento que podem fazer parte da mesma familia de acordo com as caracteristicas
comuns; em quarto nivel estdo os desfechos do enfrentamento referente as suas
consequéncias que podem ser adaptativas ou ndo (Grassi-Oliveira & Brietzke, 2008;
Ramos et al., 2015; Skinner, Edge, Altman, & Sherwood, 2003).

As familias de coping estdo divididas entre adaptativas (relacionadas a um bom
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resultado ou desfecho desenvolvimental) e mal adaptativas (relacionadas as respostas

associadas ao estresse negativo). No que se refere a familias de coping adaptativas, temos:

autoconfianga; busca de suporte; resolucdo de problemas; busca de informagdo;

acomodacdo; e negociacdo. As familias de coping mal adaptativas sdo compostas por:

delegacdo; isolamento; desamparo; fuga; submissio; e oposi¢cao (Ramos, 2012). A tabela

1 demonstra as familias de coping, as defini¢des de cada uma e os exemplos de estratégias

de enfrentamento.

Tabela 1. As 12 familias de coping e exemplos de estratégias de enfrentamento.

Familias de Coping

Definicéo

Exemplo de estratégias de

enfrentamento

Autoconfianga

Busca de suporte

Resolucgdo de problemas

Busca de informacéo

Acomodacdo

Negociagéo

Protecéo de recursos
mediante regulacdo

emocional e comportamental

Acdo do sujeito em busca de
suporte social oferecido por

outros.

Ajuste de acOes para ser

efetivo.

Encontrar maneira de melhor
compreender as

contingéncias.

Ac0es para ajuste flexivel a

nova situacao.

Encontrar novas opgoes
usando como forma de

conciliar as necessidades e

Regulagdo emocional,
Regulacdo comportamental,
Expressdo emocional,
Aproximacdo emocional.
Busca de contato,
Busca de conforto,
Ajuda instrumental,
Referenciamento social.
Planejar estratégias,
Acdo instrumental,
Planejamento,
Dominio.

Ler,

Observar,
Perguntar a outros.
Distracdo cognitiva,
Reestruturacdo cognitiva,
Minimizacéo,
Aceitacdo.
Barganha,
Persuaséo,
Estabelecimento de

prioridades.



Delegacao

Isolamento

Desamparo

Fuga

Submissao

Oposicédo

restricGes impostas por uma

circunstancia.

Limitag8o para o uso de

recursos.

Afastamento, evitacdo de
contextos sociais.

Perceber limitagdes diante da

situacéo.

Fugir de ambientes ndo

contingentes.

Desisténcia de preferéncias.

Remocéo de obstéculos.
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Reclamacéo,
Autoculpa,
Lamentacdo,
Busca de suporte mal
adaptativo
Afastamento social,
Evitacdo de outros,
Dissimulacéo,

“Congelar” /Paralisar.

Confuséo,
Interferéncia cognitiva,
Exaustdo cognitiva,

Passividade.

Evitacdo comportamental,

Afastamento mental,
Negacéo,
Pensamento desejoso.
Ruminacéo,
Pensamentos intrusivos,
Perseveragéo rigida.
Culpar outros,
Projecéo,
Agressao,

Desafiar

Fonte: Ramos (2012, p.63; baseado em Skinner et al., 2003; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2007,
2009; Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008).

A Teoria Motivacional do Coping tem sido base para o desenvolvimento de

estudos na area da psicologia pediatrica para a compreensdo do coping em criangas sob

situacOes estressoras, como o0 adoecimento pelo cancer infantil (Caprini & Motta, 2017;

Hostert et al., 2014; Motta et al., 2015; Motta & Enumo, 2010; Lima et al., 2014).



34

Caprini e Motta (2017) investigaram o impacto do diagnéstico de cancer em
criangas e suas familias. Essas autoras constataram o uso das estratégias de enfretamento
adaptativas, como a distragdo, presente nos comportamentos de assistir a TV e brincar, e
as estratégias de aceitacdo e de reestruturacdo cognitiva nos relatos dos pacientes.
Também foram encontradas estratégias menos adaptativas, tal como a ruminacao,
evidente nos relatos das criancas que mantinham o foco nos aspectos negativos da
situacdo estressora.

Em estudo sobre as estratégias de enfrentamento de criangas hospitalizadas com
cancer que frequentam a classe escolar, a distracdo também se destaca como estratégia
utilizada pelas criancas (Hostert et al., 2014). Os participantes revelaram que as atividades
ludicas preferidas eram assistir TV, desenhar, ouvir historias e tocar instrumentos
musicais. Tais atividades foram mencionadas como prazerosas e aliviam a dor e o0 estresse
da crianca.

Por sua vez, o estudo de Motta et al. (2015) também analisou 0s comportamentos
de coping de criancas hospitalizadas por varios motivos, dentre eles o tratamento de
cancer. Nessa pesquisa, 0s comportamentos de enfrentamento mais frequentes pelas
criangas foram tomar remédio, conversar, assistir TV, rezar/orar e brincar. O
conhecimento sobre as estratégias de enfrentamento subsidiou a proposicdo de uma
proposta de intervencao junto a criangas com cancer hospitalizadas, que utilizou o recurso
ludico com fins terapéuticos e observou reducdo de comportamentos de coping mal
adaptativos (Motta & Enumo, 2010).

O estudo portugués de Lima et al. (2014) avaliou o enfrentamento de criangas com
cancer, e relatou que a maioria das criangas apresentavam niveis de perturbacéo
reduzidos, e as que apresentaram niveis de estresse mais elevados usaram com mais

frequéncia a estratégia de esquiva. Além da estratégia de esquiva, o enfrentamento ativo
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também foi reportado, e verificou-se o uso de estratégias de distracdo, procura de suporte,
pensamento magico, reestruturacdo cognitiva e regulacdo emocional.

Conhecer como as criangas estdo enfrentando a hospitalizacdo por cancer pode
possibilitar intervencBes precoces que ensinariam variadas estratégias de coping para o
manejo da doenca e do estresse relativo ao tratamento (Hildenbrand, Clawson, Alderfer,
& Marsac, 2011). Nesse sentido, o estudo de Stam, Grootenhuis, Caron e Last (2006)
indicou que conhecer o enfrentamento especifico da doenca e a relagdo entre o
enfrentamento e a qualidade de vida podem possibilitar que a equipe de salde auxilie 0s
pacientes em como lidar com as consequéncias da doenga. Além do mais, esses autores
avaliaram a qualidade de vida e exploraram o papel do enfrentamento cognitivo em
relacdo ao constructo em sobreviventes do cancer infantil, indicando uma forte associacao
entre o enfrentamento preditivo (prever eventos para criar a sensacao de que é capaz de
controlar a situagéo) e a qualidade de vida.

A partir do conhecimento sobre o processo de adoecimento e hospitalizagdo por
cancer, e sobre as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas criangas para 0 manejo
dos estressores relacionados a doenca, em especial, a hospitalizacdo, esse estudo
direciona-se ao conhecimento sobre a qualidade de vida de criangas com cancer. Entende-
se que a assisténcia a crianca e a familia, no contexto do cancer infantil, tem como foco
ndo somente a cura da doenga, mas a promocao do bem-estar nos diversos dominios da

vida da crianca.

2.4 Qualidade de vida: aspectos gerais e especificos do cancer infantil

A qualidade de vida (QV) compreende diversos significados, por isso ndo ha uma
definicdo clara sobre ela (Landeiro, Pedrozo, Gomes, & Oliveira, 2011). Entretanto, o
termo pode ser interpretado como um conceito dinamico, amplo e subjetivo (Landeiro et

al., 2011). Segundo Seidl e Zannon (2004), os registros do termo qualidade de vida
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surgiram, pela primeira vez, por volta de 1930 na literatura médica. No entanto, em 1964,
0 termo ganha notoriedade ao ser usado pelo presidente dos Estados Unidos, Lyndon
Johnson. O presidente declarou que o “bem-estar da populagéo ndo poderia ser medido
atraves do balanco dos bancos e sim através da QV que era proporcionada as pessoas ”
(Fleck et al., 1999, p. 20). Logo apds, em meados dos anos 1970, a conceituacdo do termo
apresentava dificuldades (Seidl & Zannon, 2004). Na década de 1990, a qualidade de vida
foi debatida em centros académicos e politicos com a finalidade de definirem o termo, as
dimensGes do conceito e o desenvolvimento de instrumentos de avaliagdo que
considerassem a perspectiva do individuo (Soares et al., 2011).

Nessa mesma década, um grupo de especialistas da Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), descreveu trés aspectos fundamentais referentes ao constructo da QV, a
saber: subjetividade, multidimensionalidade e presenca de dimensdes positivas e
negativas (The WHOQOL Group, 1995). A subjetividade considera a percepcdo do
individuo sobre o seu estado de salde, além de outros aspectos referentes ao seu contexto
de vida. A multidimensionalidade inclui as dimensdes fisica (percepcdo do individuo
sobre sua condigdo fisica); psicoldgica (percepcdo do individuo sobre sua condicéo
afetiva e cognitiva) e, por ultimo, social (percep¢do do individuo sobre os
relacionamentos sociais e 0s papéis sociais adotados na vida). As dimensdes positivas
incluem a mobilidade, enquanto a negativa exemplifica-se pela presenca de dor. A partir
disso, a QV foi definida como “[...] a percepcao do individuo de sua posi¢do na vida no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes” (The WHOQOL Group, 1995).

De acordo com Seidl e Zannon (2004), na area da salde, o termo QV é classificado
Ccomo em uma perspectiva mais genérica e, também, em uma perspectiva relacionada a

salde (especifica). O conceito de QV mais genérico apresenta um alcance mais amplo e
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néo faz referéncia a disfungfes ou doencas. A mensuracdo da QV nesse &mbito estuda
amostras de pessoas saudaveis da populacdo, e ndo se restringem a populagdo com
agravos especificos. O instrumento de QV que pode exemplificar esse conceito € o
desenvolvido pela OMS, conhecido por WHOQOL-100. Por sua vez, a qualidade de vida
especifica estd diretamente relacionada a aspectos de enfermidades ou intervengdes em
salde. Segundo as autoras, os instrumentos de mensuracdo, nesse caso, avaliam a
percepgéo geral da QV, com énfase sobre incapacidades ou limitagdes resultantes de
enfermidades.

Em se tratando de enfermidades cronicas, como o cancer, 0 paciente convive com
a doengca mesmo quando a cura ndo seja alcancada. Porém, esse convivio do paciente com
a doenca afeta a sua qualidade de vida. Por isso Rodrigues, Oliveira e Viana (2009)
afirmam que faz-se necessario mensurar o impacto do adoecimento e tratamento na QV
desses individuos. Paula e Sawada (2016) observaram que os efeitos colaterais do
tratamento radioterapico afetaram negativamente a qualidade de vida dos pacientes tanto
nos &mbitos fisicos quanto psicoldgicos, assim como nas relagdes sociais do mesmo. Do
mesmo modo, Mansano-Schlosser e Ceolim (2012) relataram que o tratamento por
quimioterapia também afetou os pacientes nos dominios social (relacfes pessoais € 0
suporte social); fisico (energia e fadiga, atividades cotidianas, dor, desconforto e
mobilidade) e psicolégico (pensamentos negativos e autoestima) referentes a QV.

Em relagdo ao céncer pediatrico, os pacientes infantis também apresentam a
qualidade de vida inferior se comparado as criancas saudaveis. No decorrer do tratamento
para o cancer, a QV desses pacientes diminui devido as privagdes, dificuldades e
comprometimento durante esse periodo. Além disso, a hospitalizagdo e a permanéncia
longe da familia sdo situacBes que levam a insatisfacdo dos pacientes pediatricos

(Sommerfeld, Calmon, Sperandio, Machado, & Beltrame, 2011). Polo e Moraes (2009)
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afirmam que os efeitos colaterais do tratamento oncol6gico, assim como os sinais e
sintomas da doenga afetam a qualidade de vida das criangas. Em seu estudo, observaram
que o tratamento interferiu em aspectos da QV relacionados a socializagdo, mudancas
comportamentais, nutri¢cdo, sono e repouso. Para Pan et al. (2017) os preditores de uma
melhor qualidade de vida em criancas e adolescentes com cancer estéo relacionados ao
funcionamento familiar saudavel, ser mais jovem, e ter recebido o diagnéstico h& mais
tempo. No que diz respeito aos fatores associados a piora na QV sédo mencionados a fadiga
(presente nos pacientes independentemente de seu status de tratamento), as dificuldades
em se relacionar com os colegas e no comportamento pro-social, além de receber o
diagnostico mais tarde.

O estudo de Queiroz (2014) sobre a qualidade de vida em criancas e adolescentes
indicou que os pacientes precisaram lidar com a ansiedade frente ao tratamento e aos
procedimentos. As criancas do estudo apresentaram dificuldades em lidar com as dores e
nauseas, com a percepcao da aparéncia fisica e com a comunicacdo. Com os adolescentes,
observou-se uma maior preocupacao em relacdo ao tratamento no que se refere ao futuro
(como se sentira apos fazer o tratamento; se o tratamento esta funcionando; e se a doenca
pode voltar).

A literatura tem apresentado estudos que avaliam a qualidade de vida em criancgas
com varios tipos canceres, como por exemplo, leucemia linfoblastica aguda (Choo et al.,
2019; Jankowska-Polanska, Sliwinski, Swiqtoniowska, Butrym, & Mazur, 2020; Momani
etal., 2015; Rodgers et al., 2019; Zheng et al., 2018) teratoma sacrococcigeo (Hambraeus
et al., 2019) e tumores cerebrais (Heinks et al., 2018; Ventura et al., 2018). Os estudos
também avaliaram a QV das criangas no tratamento da doenca (Batra, Kumar, Gomber,

& Bhatia, 2014), em diferentes fases do tratamento (Santos, Crespo, Canavarro, & Pinto,
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2014) como também no estagio avancado da doenca (Rosenberg et al., 2016; Wolfe et al.,
2015).

Os estudos dessa temética tem abordado a qualidade de vida e os sintomas
experimentados pela crianca adoecida (Cadamuro, Franco, Paiva, Oliveira, & Paiva,
2020; Rodgers et al., 2019; Wolfe et al., 2015), sendo destaque a fadiga (Keener, 2019;
Kudubes, Bektas, & Mutafoglu, 2019); autoestima e fadiga (Al-Gamal & Long, 2016); a
dor (Duran et al., 2020; Stinson et al., 2015); a dor e padrdes de sono (Nunes et al., 2019);
e ansiedade e esperancga (Martins et al., 2018). Os estudos encontrados também avaliaram
a qualidade de vida com as variaveis forca muscular (Deisenroth et al., 2016); exercicios
fisicos e desempenho motor (Beulertz et al., 2015); programa de exercicio terapéutico
(Van Dijk-Lokkart et al., 2015); e desnutri¢do (Brinksma et al., 2015).

Os trabalhos também tém se proposto a avaliar o autorrelato das criancas sobre a
QV e o heterorrelato, por meio dos pais (Batalha, Fernandes, & Campos, 2015; Brinksma
etal., 2015; Van Dijk-Lokkart et al., 2015). Observou-se que a qualidade de vida referida
pelas criancas e a relatada por seus pais apontaram divergéncias entre si (Batalha,
Fernandes, & Campos, 2015; Brinksma et al., 2015; Van Dijk-Lokkart et al., 2015).

Além desses estudos que abordaram a qualidade de vida em criancas em fase de
tratamento oncoldgico, a literatura tem exposto trabalhos que a mensuram em
sobreviventes do cancer pediatrico entre criancas, adolescentes ou jovens adultos. Os
estudos investigaram as percepgOes da QV entre os sobreviventes, seus irmaos e pais
(Schulte et al., 2016; Kizmazoglu et al., 2019); comparacdes entre a QV de jovens
sobreviventes com as normas populacionais, além de fatores que a influenciam relatada
pelos pais (Wengenroth et al., 2015); comparacOes entre a QV em diferentes tipos de
cancer (Souza, Cristofani, Cornacchioni, Odone Filho, & Kuczynski, 2015);

desenvolvimento e QV em adolescentes e jovens adultos sobreviventes (Becktell et al.,
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2020); QV, autoestima e expectativas futuras (Tonsing & Ow, 2018); autopercepcoes
sobre QV e experiéncia com os servigos de saude (Tremolada, Schiavo, Varotto, Basso,
& Pillon, 2015); sofrimento emocional e QV (Huang et al., 2017); aspectos
socioecondmicos, estado de salde e QV em sobreviventes do cancer infantil (Scholtes et
al., 2019).

Dentro da tematica da sobrevivéncia do cancer infantil, a literatura também tem
apresentado estudos sobre a qualidade de vida e os efeitos colaterais tardios. As pesquisas
tem abordado a perda auditiva e QV (Weiss et al., 2019); o impacto do acidente vascular
cerebral na mortalidade, morbidade psicoldgica e QV (Mueller et al., 2020); a dor e a
fadiga, como também a necessidade de informacdes e 0 medo da recorréncia do cancer
entre os sobreviventes (Kelada et al., 2019). Em um estudo de revisédo de literatura sobre
a tematica, Quinn et al. (2015) expdem que o0s sobreviventes do cancer infantil
apresentaram menor qualidade de vida do que seus pares saudaveis, como também em
relacdo aqueles sobreviventes de cancer mais velhos.

Dado que as taxas de sobrevivéncia pediatrica do cancer aumentaram, o foco dos
estudos se expande para abordar o funcionamento diério e a qualidade de vida em criangas
com cancer durante o tratamento e na sobrevivéncia (Pierce et al., 2017). Sabe-se que 0
tratamento para essa doenca € complexo e agressivo. Consequentemente, afeta e
compromete a qualidade de vida dos pacientes. Além dos procedimentos dolorosos e idas
frequentes ao hospital durante o tratamento, os pacientes com cancer precisam lidar com
as transformacdes corporais, como a perda de pelos do corpo, perda ou aumento de peso,
mal-estar constante devido a doenca, além da recluséo social (lamin & Zagonel, 2011;
Rodrigues, Oliveira, & Viana, 2009).

Entretanto, ndo somente a fase do tratamento do cancer compromete a QV. O

periodo do diagnostico da doenca e a fase de manutencdo também implicam em demandas
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especificas e impacto psicologico diferente, tanto para a crianga quanto para a sua familia.
Caprini e Motta (2017) relatam que no diagnostico, o paciente realiza diversos exames
para esclarecimentos especificos e para progndstico da doenca. Apds isso, inicia-se 0
tratamento. Esse € o periodo em que a crianga busca se adaptar a essa situacdo de grande
impacto. Na fase de manutencdo, quando o tratamento chega ao fim, o paciente e sua
familia se afastam do hospital, e consequentemente, do suporte oferecido pela equipe de
salde. As consultas médicas ndo sdo frequentes, e 0s intervalos entre elas diminuem com
o0 tempo. Mediante a isso, a fase de manutencédo pode ser caracterizada pela incerteza,
inseguranca e medo (Gomes, Lima, Rodrigues, Lima, & Collet, 2013).

A qualidade de vida das criancas € comprometida pelo processo de adoecimento
e hospitalizacdo. No entanto, Stam et al. (2006) afirmam que o coping pode ser um
importante preditor da qualidade de vida. Para os autores, o ajustamento psicoldgico feito
pelos pacientes sobreviventes do céancer infantil tem relagdo com o enfrentamento
adequado do estresse. E, desse modo, aumentando a qualidade de vida. A pesquisa de
Macartney et al. (2014) corrobora com os achados do estudo anterior. Os autores
exploraram a experiéncia dos sintomas, estratégias de enfrentamento e qualidade de vida
em criancas apds o tratamento para um tumor cerebral. Os sintomas apontados pelas
criangas sdo caracterizados pelo cansaco; dores de cabeca; problemas emocionais;
dificuldades cognitivas; problemas no sono; problemas fisicos e /ou alteracfes de peso.
Diante destas situacdes estressores, observou-se que as criangas desenvolveram
estratégias para lidarem com elas.

As estratégias de enfrentamento usadas pelas criangas do estudo mencionado
foram descritas por recondicionamento (melhorar a condigéo fisica); fazer pausas para
descanso (fazer pausas ao longo do dia ou durante atividades fisicas, controlando assim

o0s sintomas de dores de cabeca ou fadiga); tomar medicamentos (ingerir medicacgdes para
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controlar sintomas que possam interferir as atividades diarias); desafio a si mesmo
(aprender novas habilidades); voluntariado na comunidade; manutencdo de amizades
(manter relacionamento com a familia e amigos, assim como com 0s membros da equipe
de saude); manter o bom humor (fazer piadas e rir das situacGes cotidianas); e receber
ajuda. Apesar de terem que lidar com os multiplos sintomas, as crian¢as do estudo
classificaram a sua qualidade de vida como muito boa. Diante disso, observa-se a
associacédo entre o enfrentamento e a qualidade de vida (Macartney et al., 2014).

A partir do conhecimento sobre o processo de adoecimento e hospitalizacdo por
cancer, e sobre as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas criancas para 0 manejo
dos estressores relacionados a doenca, em especial, a hospitalizacdo, esse estudo
direciona-se ao conhecimento sobre a qualidade de vida de criangcas com cancer. Mediante
Isso, torna-se relevante compreender a relagédo entre o coping e a percepc¢éo de qualidade

de vida da crianga com cancer.

2.5 Problema de pesquisa e sua relevancia

O adoecimento e a hospitalizacdo por céncer implicam em risco para 0
desenvolvimento da crianca. Os fatores contextuais, como risco psicossocial familiar
(Caprini & Motta, 2017), caracteristicas sociodemogréficas das criangas e aspectos
clinicos da doencga (Marques, 2004), e coping (Stam et al., 2006) afetam a qualidade de
vida da crianca com céncer. Desse modo, pode-se observar que os fatores contextuais
relacionados ao risco psicossocial, caracteristicas sociodemogréaficas das criangas e
aspectos clinicos da doenca interveem no coping, assim como o coping influencia na
qualidade de vida dos pacientes pediatricos. Mediante a isso, mostra-se relevante
compreender se indicadores de risco psicossocial familiar, caracteristicas clinicas da
crianga, e suas estratégias de enfrentamento da hospitalizacdo se relacionam com a sua

percepcdo de qualidade de vida. A partir disso, levantam-se as seguintes hipdteses: (a)
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variaveis contextuais, como o risco psicossocial, caracteristicas sociodemograficas das
criangas e aspectos clinicos da doenca afetam a qualidade de vida da crianga com cancer;
(b) variaveis da propria crianga, como suas estratégias de enfrentamento afetam a sua
qualidade de vida;

Espera-se com este estudo contribuir com uma maior compreensdo em relacéo ao
adoecimento por céancer na infancia, compreendendo os vérios fatores que podem
influenciar este processo, e que afetam a qualidade de vida, de modo a propiciar a

promocao do bem-estar ao paciente com cancer infantil e sua familia.

2.6 Objetivos da pesquisa

Verificar as relacdes entre variaveis contextuais (risco psicossocial familiar,
caracteristicas sociodemograficas das criancas e aspectos clinicos da doenca) e
psicoldgicas (coping) e indicadores de qualidade de vida de criangas com cancer. Como
objetivos especificos, o estudo pretende: (a) identificar os indicadores de risco
psicossocial familiar em criangas com cancer hospitalizadas; (b) descrever as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas das criangas com cancer; (c) caracterizar o
coping da hospitalizagdo em criangas com céancer; (d) descrever os indicadores de

qualidade de vida em criangas com cancer;

3 Meétodo

Para atender ao objetivo principal de verificar as relacbes entre variaveis
contextuais, psicoldgicas e indicadores de qualidade de vida de criangas com cancer, a
presente pesquisa foi delineada como um estudo correlacional, de corte transversal

(Creswell, 2010).
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3.1 Participantes

Participaram dessa pesquisa 13 criangas com cancer, com idade entre 6 e 12 anos,
assistidas no Servico de Onco-Hematologia do Hospital Estadual Infantil Nossa Senhora
da Gloria, em Vitdria/Espirito Santo. Dos participantes, 6 eram meninas e 7 eram
meninos. As criangas compuseram uma amostra de conveniéncia, considerando 0s
critérios de inclusdo: (a) ter recebido o diagnostico de cancer; (b) ter idade entre 6 e 12
anos, considerando a necessidade de compreenséo dos instrumentos da pesquisa; (c) estar
hospitalizada no contexto da internacdo ou hospital/dia; e (d) ter experiéncia prévia de
internacéo para tratamento do cancer. Foram excluidos os casos de criangas em situacéo
critica de saude e/ou internados na unidade de terapia intensiva. Seus pais e/ou
responsaveis também participaram como informantes.

Todas as criangas que participaram do estudo estavam acompanhadas por um
cuidador familiar, responsavel por oferecer o consentimento para que participassem do
estudo. Desse modo, participaram da pesquisa aqueles que consentiram sua participacao,
apos a leitura do termo de consentimento livre e esclarecido e do termo de assentimento
(APENDICES A e B — Termo de consentimento livre e esclarecido e Termo de
assentimento). A identidade dos participantes foi mantida em sigilo.

A pesquisa foi realizada no Hospital Estadual Infantil Nossa Senhora da Gléria
(HINSG), referéncia no Estado por ser a uUnica instituicdo a oferecer tratamento
oncolégico a pacientes infanto-juvenis, vinculado ao Sistema Unico de Saude (SUS). O
HINSG presta atendimento de urgéncia/emergéncia e de especialidades pediatricas,
assistindo pacientes na faixa etaria de zero a 18 anos, nas diversas especialidades que
possui, como: pronto socorro, emergéncia, terapia intensiva pediatrica e neonatal,
neonatologia, oncologia, hospital-dia, centro de tratamento de queimados, cirurgia,

gastroenterologia e metabolismo, enfermaria geral, pneumologia, ortopedia e
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traumatologia, doengas infecciosas e neurologia e neurocirurgia (Secretaria de Estado da
Saude do ES [SESA]). Durante a realizacdo desta pesquisa, 0 Setor de Onco-Hematologia
do HINSG passou pelo processo de transi¢do para outro espaco fisico, a saber: o Hospital
da Policia Militar (HPM), local em que ja funciona o pronto-socorro do HINSG.

O Setor de Onco-Hematologia do HINSG conta com uma enfermaria para 0s
cuidados de internacdo, um ambulatério, no qual séo realizadas as consultas regulares
com diversas especialidades da alta complexidade do cancer infantil, como: medicina,
enfermagem, servigo social, psicologia, odontologia, e o hospital-dia, onde sé&o realizadas
as sessOes de quimioterapia. Os espacos referentes ao Setor de Onco-Hematologia
caracterizam-se por serem acolhedores e humanizados. O ambulatério possui uma sala de
recepcao para as criancas e seus cuidadores aguardarem o momento de serem chamados
pelos profissionais de saude; brinquedoteca para as criancas sob supervisdo de um
profissional da salde; e salas para atendimento médico, odontoldgico, psicoldgico e
assisténcia social com todo o suporte necessario. Além do mais, todo o ambiente €
colorido e possui pinturas de personagens infantis. A enfermaria segue a mesma proposta,
contendo diversos quartos com banheiros privativos, e dois leitos em cada um, com uma
poltrona para o descanso do acompanhante. Os quartos séo coloridos, com desenhos de
personagens e possuem aparelhos de televisdo. O hospital-dia caracteriza-se por ser um
ambiente amplo, com divisérias entre os leitos de cada paciente. Cada leito possui, além

da cama do paciente, uma poltrona para o cuidador.

3.2 Materiais e instrumentos

Para a obtengdo das informacg0es sobre as variaveis de interesse desse estudo, as
criangas com cancer e seus cuidadores responderam aos instrumentos detalhados a seguir

e dispostos na Tabela 2, ao final desta subsecéo.
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3.2.1 Questionario sobre dados sociodemogréaficos da crianca e do cuidador

familiar

O questionario foi especialmente elaborado para identificar a crianca e seu
cuidador familiar, contemplando informagdes gerais de caracterizagdo sociodemografica.
Em relacéo a crianca, foram registrados os dados de nome, idade, sexo e escolaridade; e
em relacdo ao cuidador familiar, foram obtidas informacGes sobre ocupacdo atual e
procedéncia, além de informac6es sobre a renda familiar. O questionario esté inserido no
aplicativo COPE-HD (APENDICE C — Questionario sobre dados sociodemograficos
crianca e do cuidador familiar). Este questionario de identificacdo busca contemplar
informacbes ndo obtidas, por meio do instrumento de avaliacdo de risco psicossocial,
descrito no item 2.3.3, desta subsecdo. O questionario foi respondido pelo cuidador

principal da crianca.
3.2.2 Questionario sobre dados clinicos da crianca

Este questionario foi elaborado para descrever as caracteristicas clinicas da
crianga, no que concerne ao cancer. Foram registradas as informagdes sobre o
diagnostico, o tempo do diagnostico, fase do tratamento, tipo do tratamento, motivos da
internacdo, duragdo da internacdo e historico de internagdes. O questionrio esta inserido
no aplicativo COPE-HD (APENDICE D - Questionario sobre dados clinicos da crianca).
Ele foi respondido pelo cuidador principal, como também foram consultados o0s
prontuarios dos pacientes para 0s casos em que o cuidador ndo soube informar o dado

solicitado.
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3.2.3 Psychosocial Assessment Tool (PAT) (Pai et al., 2008)

Trata-se de um questionario elaborado por Pai et al. (2008) e validado
nacionalmente por Santos (2012), que se caracteriza por ser um instrumento de rastreio
de risco psicossocial em familias de criangas com cancer recém diagnosticadas. Em outras
palavras, seu objetivo é o de capturar as caracteristicas e padrdes de funcionamento
familiar que os colocam sob risco psicossocial, frente a situacdo de estresse representada
pelo cancer da crianca. O PAT é composto de sete subescalas, a saber: (a) Estrutura e
recursos da familia (8 itens) — Exemplo: “Pessoas que vivem na casa da crianga”; (b)
Suporte social (4 itens) — Exemplo: “Quem ajuda nos cuidados com a crianga”; (C)
Problemas familiares (8 itens) — Exemplo: “O consumo de alcool e outras drogas tem
causada problemas para alguém da familia?”’; (d) Reagdes ao stress (3 itens) — Exemplo:
“Teve pensamentos negativos ou pesadelos sobre o adoecimento da crianga?”’; (€)
Crencas familiares (4 itens) — Exemplo: “Nossa familia ficard mais unida por causa
disso”; f) Problemas com o paciente (15 itens) — Exemplo: “Parece mal humorado/muda
muito de humor?” (g) Problemas com os irmdos (15 itens) — Exemplo: “Comporta-se de
maneira mais infantil do que o esperado”.

As perguntas sdo estruturadas de forma a obter respostas do tipo “sim” e “nao”,
respostas abertas e respostas em uma escala do tipo Likert. Ao final, é gerada uma
pontuacao geral e, também, uma pontuagdo em cada subescala. A pontuacao geral permite
classificar o risco psicossocial em: (a) Universal, caracterizado por risco leve, cuja
pontuacao total € menor que 1; (b) Alvo, com risco moderado e pontuacéo total igual ou
maior que 1 e menor que 2 (>1, e <2); e (c) Clinico, com risco elevado e pontuacdo total
maior ou igual a 2 (>2) (Pai et al., 2008) (APENDICE E- Psychosocial Assessment Tool

—PAT).
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3.2.4 Escala de Coping da Hospitalizacdo ([COPE-H], Garioli, 2016; Garioli, D. de

S., Machado, W. de L., Motta, A. B., Enumo, S.R.F, 2016).

Trata-se da adaptacdo para a versdo escala do instrumento de Avaliacdo do
Enfrentamento da Hospitalizacdo (AEH), desenvolvido por Motta e Enumo (2004; 2010).
O COPE-H obteve indices de validade satisfatorios em criancas hospitalizadas por
doencas diversas (Garioli, 2016). O COPE-H é composto por 17 pranchas, com desenhos
coloridos (versdo menino e versdo menina), que representam respostas de coping, tais
como brincar, conversar, buscar informagdes, chorar, ficar triste, desanimar, entre outras.
A crianca deve informar o quanto a resposta de coping representa aquilo que ela faz para
enfrentar a hospitalizacdo. Em um nivel superior de anélise, as pranchas representando
respostas de coping referidas pela crianca sdo reapresentadas, porém acompanhadas de
uma estratégia de coping, que apresenta a funcionalidade da resposta de coping que foi
referida. Assim, ao informar que brinca para enfrentar a hospitalizacdo, a crianga deve
responder aos itens que tratam da funcionalidade do brincar, como “Eu brinco para passar
o tempo”. Nas duas situagdes (respostas de coping e estratégias de coping), a resposta é
dada por meio de uma escala Likert, em que 0 = nunca, 1 = um pouco, 2 = as vezes, 3 =
quase sempre, 4 = sempre). O estudo de validagdo do instrumento encontrou trés fatores
para a escala, sendo Fator 1- Coping Mal Adaptativo da Hospitalizacdo (alpha de
Cronbach = 0,98); Fator 2- Coping Adaptativo da Hospitalizagéo (alpha de Cronbach =
0,73) e Fator 3- Coping de Desengajamento Involuntério e Voluntario da Hospitalizacéo
(alpha de Cronbach = 0,69).

Para o presente estudo, utilizou-se a versao da Escala COPE-H, que foi adaptada

para um formato de aplicagdo digitalizado, denominada Escala de Coping da
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Hospitalizac&o: versdo digitalizada ([COPE-HD]*, (Garioli, Matos, Machado, Rosa,
Motta, & Enumo, 2020). A adaptacdo foi autorizada pelo autores da versao manual e
realizada em estudo vinculado a pesquisa “Resiliéncia no contexto do adoecimento e
hospitalizacéo de criangas e adolescentes: risco, protecdo e processos de enfrentamento”,
vinculada & Fundacdo de Amparo a Pesquisa e Inovagdo Tecnoldgica do Espirito Santo
(FAPES, Edital Universal n°®21/2018), na qual a pesquisadora e sua orientadora compdem
a equipe da pesquisa, e aconteceu concomitante ao periodo do mestrado, de modo a estar
pronta para uso em janeiro de 2020.

E importante informar que a verséo digitalizada, COPE-HD, manteve a estrutura
tedrica e metodologica da versdao manual, porém se apresenta como um aplicativo a ser
usado em dispositivos mobiles, como tablets, mantendo o aspecto ludico e a aparéncia de
um jogo, no qual a crianca pode interagir (APENDICE G - Exemplo de telas do COPE-
HD). Para proceder a adaptacdo da escala, foi necessario o desenvolvimento de novos
elementos, tais como: (i) a adaptagdo de novos textos mais compativeis com a dinamica
proposta pela versdo digitalizada do instrumento; (ii) telas destinadas para o
preenchimento de dados pessoais, clinicos e sociodemogréficos do paciente; (iii) criagdo
de novas telas personalizadas, que parabeniza o participante por ter concluido o
procedimento e, possibilita 0 mesmo a avaliar a experiéncia com o aplicativo do COPE-
HD. Os dados gerados pelo instrumento sdo automaticamente organizados e armazenados
apos a conclusdo da aplicacdo, sem a participacdo manual do pesquisador. A escala

COPE-HD desenvolveu ainda cartdes de enfrentamento impressos e plastificados, que

! Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.

2 Agradecimento ao Thalles Ramon Rosa pelo desenvolvimento do software.



50

eram entregues aos participantes ao final da coleta, como um recurso para 0

enfrentamento da hospitalizacdo (APENDICE K — Cartdes de enfrentamento).

3.2.5 Pediatric Quality of Life (PedsQL™) Cancer Module (PedsQL) (Varni et al.,

2002)

Os dados sobre qualidade de vida foram obtidos pela aplicagdo do Pediatric
Quality of Life (PedsQL™) Cancer Module (PedsQL) (\Varni et al., 2002). As escalas
PedsQL™ foram desenvolvidas por Dr. James W. Varni, para a medida de qualidade de
vida em criancas e adolescentes saudaveis e, tambeém, com doencas agudas e cronicas,
dentre elas, o cancer. No geral, as escalas se constituem em uma medida sensivel ao
desenvolvimento cognitivo da criancga, e, por isso incluem o autorrelato dos pacientes,
podendo também ser obtido o heterorrelato do cuidador (Varni, Seid, Knight, Uzark, &
Szer, 2002). Neste estudo, utilizou-se a versdo do PedsQL™ para o cancer, por meio do
autorrelato da crianca.

O PedsQL™ Cancer Module (PedsQL) tem a finalidade de avaliar o impacto da
doenca e do tratamento na qualidade de vida em criancas e adolescentes com cancer
(Varni et al., 2002). O instrumento é composto por 27 itens distribuidos em 8 subescalas:
dor (2 itens) — Exemplo: “Sinto muita dor”; enjoo (5 itens) — Exemplo: “Fico enjoado(a)
quando recebo tratamento médicos”’; ansiedade em relagdo a procedimentos (3 itens) —
Exemplo: “Tenho medo de levar picadas de agulhas”; ansiedade em relagdo a tratamento
(3 itens) — Exemplo: “Sinto medo quando estou esperando para ser atendido (a) pelo
médico”; preocupagdes (3 itens) — Exemplo: “ Eu me preocupo que meu cancer possa
voltar”; problemas de raciocinio (5 itens) — Exemplo: “Tenho dificuldade para prestar

atencdo nas coisas”; percepc¢do da aparéncia fisica (3 itens) — Exemplo: “Nao gosto que
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outras pessoas vejam minhas cicatrizes”; e comunicagdo (3 itens) — Exemplo: “Tenho
dificuldade para dizer como me sinto aos médicos e enfermeiros”.

A resposta é fornecida em uma escala Likert, de cinco pontos que corresponde a
0 - nunca; 1 - quase nunca; 2 - algumas vezes; 3 - muitas vezes; e 4 - quase sempre. Para
as criancas de 5-7 anos existe uma adaptacao para 3 respostas, sendo elas: 0 — nunca; 2 -
algumas vezes; e 4 - quase sempre. Nesse caso, também € utilizada uma Escala de Faces,
que € composta por trés figuras de expressdes faciais variando de um rosto sorridente a
um rosto muito triste correspondendo, respectivamente, as respostas “nunca”; “algumas
vezes”; e “quase sempre”. Importante mencionar que no PedsQL, o escore compreende
0s valores das respostas inversamente transformados em uma escala 0 a 100; ou seja, 0 =
100,1=75,2=50,3=25e4 =0; e, para o relato das criancas de 5-7 anos, 0 =100, 2 =
50 e 4 = 0. Quanto a interpretacdo da escala, escores mais altos indicam niveis menores
de dificuldades relacionadas a doenca e/ou tratamento, ou seja, melhor percepcdo de
qualidade de vida. As informagOes apresentadas tiveram como base o manual do

instrumento.

Tabela 2: Resumo dos instrumentos a serem utilizados na pesquisa.

. _ Fonte de
Instrumento Variavel Medida _ .
informacéo

) ) Idade, sexo e escolaridade
Questionario sobre dados ) 3
) o ) da crianca; ocupagéo atual, )
sociodemogréaficos da crianca e . . Cuidador
) . procedéncia e renda familiar
do cuidador familiar

do cuidador.
Questionéario sobre Diagndstico, tratamento,
caracteristicas clinicas da histdrico de internacdo e Cuidador

crianca recidiva da doenca
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Psychosocial Assessment Tool Risco Psicossocial Cuidador

Escala de Coping da o
Estratégias de

Hospitalizacdo Digitalizada Crianca
enfrentamento
(COPE-HD)
Pediatric Quality of Life
(PedsQL™) Cancer Module Qualidade de vida Crianca

3.3 Procedimentos

Para atender os objetivos propostos por esta pesquisa, foram realizadas as etapas
descritas a seguir.

Etapa 1- Autorizacdo para a realizacdo da pesquisa. Este estudo foi submetido ao
comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Espirito Santo (APENDICE |-
Autorizacio do Comité de Etica em Pesquisa), e & Secretaria Estadual de Satide (SESA),
instituicdo a qual se vincula o Hospital Estadual Infantil Nossa Senhora da Gloria
(HINSG), em consonancia com a Norma n°. 466/12 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa - CONEP/Conselho Nacional de Satde/Ministério da Sadde (APENDICE J-
Autorizacéo da Instituigdo Participante).

Apos a aprovacéo, foi estabelecido contato com HINSG, local da coleta de dados,
para assim, obter-se familiaridade com o campo de pesquisa. A partir disso, foram
definidos os espacos apropriados para a realizagédo da coleta de dados, tanto nos casos em
que a crianca estivesse sendo assistida no ambulatério de onco-hematologia do HINSG,
na modalidade hospital-dia ou para realizar consultas; quanto nos casos de internagao, em
que a crianca estivesse sendo assistida na Enfermaria.

Etapa 2- Composicado da amostra. A coleta de dados ocorreu entre 0s meses de

fevereiro e margo de 2020. No primeiro momento, foi realizado a identificacdo dos
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participantes e caracterizacdo dos mesmos, feito a partir de levantamento de informagoes
junto aos profissionais do servi¢o de onco-hematologia. Esta etapa exigiu, ainda, visitas
regulares ao hospital, de modo a monitorar a entrada de novos pacientes na Enfermaria.
No caso do Ambulatério, foi possivel programar a ida ao hospital, por meio da
identificacdo de pacientes elegiveis na agenda de atendimento.

Apos a identificacdo dos participantes, foi apresentado o termo de consentimento
livre e esclarecido aos familiares/cuidadores, e o termo de assentimento as criangas, por
meio dos quais foram explicados os objetivos do estudo, explanadas as condic¢des de
confidencialidade e de respeito pelo bem-estar dos mesmos, bem como o carater
voluntario da sua participacdo. Apds concordancia e desejo em participarem do estudo,
foram assinados os termos de consentimento livre e esclarecido e o termo de
assentimento.

Etapa 3- Aplicacdo dos instrumentos da pesquisa. A coleta de dados ocorreu em
diversos locais do setor de onco-hematologia do hospital, como brinquedoteca, sala de
pesquisa e quartos da enfermaria. No primeiro momento da coleta de dados, foram obtidos
os dados sociodemogréficos e clinicos dos participantes junto aos familiares/cuidadores.
Nos casos em que ndo houve conhecimento a respeito de caracteristicas da doenca e do
tratamento, foram coletadas informagdes nos prontuérios de atendimento da crianca. A
coleta de dados junto aos familiares/cuidadores também envolveu a aplicacdo do
instrumento para medida do risco psicossocial familiar, Psychosocial Assessment Tool
(PAT), que durou entre 30 a 40 minutos, a depender do perfil de cada informante. Para
isso, contou-se com o auxilio de graduandas de Psicologia 3 que foram capacitadas para a

aplicacdo do instrumento e atuaram como colaboradores da pesquisa.

3 Ana Paula Monteiro Coutinho, aluna do curso de Psicologia da Universidade Federal do Espirito
Santo, bolsista Fapes e Ana Luiza Magalhdes Gongalves, aluna do curso de Psicologia da Universidade
Federal do Espirito Santo.
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A coleta de dados com as criangas foi conduzida pela pesquisadora. Previamente
a aplicacdo dos instrumentos, a pesquisadora buscou estabelecer um rapport, por meio de
interacdo verbal Iudica, de modo a proporcionar uma relacdo de confianca entre crianca
e pesquisadora. Em seguida, foram aplicados os instrumentos: (a) Escala de Coping da
Hospitalizacdo (COPE-HD) — para a medida do coping, que teve o tempo de duragdo em
torno de 45 minutos; e (b) Pediatric Quality of Life (PedsQL™) Cancer Module
(PedsQL), para a medida de qualidade de vida, com uma média de 20 minutos. Observou-
se que fatores como a idade da crianca, a condicdo fisica da mesma e o ambiente da
aplicacdo do instrumento modificaram a duragdo de tempo da coleta. Além disso, a
aplicacdo dos instrumentos ocorreu de forma individual, entretanto, em alguns casos,
sucedeu na presenca dos cuidadores.

Importante mencionar que por se tratar de tematica relacionada ao momento de
adoecimento e tratamento, foram observadas reacbes emocionais como a de tristeza e
comportamentos como o0 de choro e esquiva. Nesses casos, foram realizados o
acolhimento, e quando necessério, feito o encaminhamento para o servico de salde
mental. Ao final da coleta com as criangas, foram entregues cartfes de enfrentamento,
elaborados especialmente para este estudo e que foram agregados ao instrumento
digitalizado, como forma de auxiliar as criancas a pensarem em estratégias mais
adaptativas para lidarem com o adoecimento e hospitalizacdo (APENDICE K — Cartdes

de enfrentamento referente ao instrumento COPE-HD).
3.4 Processamento e andlise dos dados

Os dados coletados por meio dos instrumentos (PAT, COPE-HD, PedsQL) foram
processados e analisados de acordo com a instru¢do de seus préprios manuais, normas
e/ou indicagdes autorais. Apos isso, realizou-se a analise estatistica descritiva dos dados

através de medidas resumo (média, desvio padrdo, minimo, mediana, maximo, frequéncia
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e porcentagem). Essas analises foram utilizadas para a apresentacdo dos dados da
amostra, como um grupo e, também, para a descricao de trés casos individuais.

As andlises estatisticas inferenciais foram utilizadas para responder aos objetivos
de verificar relagBes entre variaveis sociodemograficas, psicossociais e clinicas da
crianga, e a qualidade de vida. Anélises de correlacdo também foram utilizadas para
responder ao objetivo principal de verificar a relagéo entre o coping e qualidade de vida.
Mais especificamente, utilizou-se o coeficiente de correlagdo de Spearman para as
analises de correlagdo com as variaveis numericas: idade, escolaridade, risco psicossocial,
tempo de diagnostico, dias de internado, nimero de internag@es e coping. O coeficiente
de correlacdo de Spearman pode variar de -1 a 1, sendo que valores mais préximos a zero
indicam a auséncia de correlacdo entre as varidveis. Neste estudo, utilizou-se a
classificacdo a partir de moderada (valor de r igual ou maior do que 0,50) para sugerir
possivel correlacdo entre as variaveis (Shaughnessy, Zechmeister, & Zechmeister, 2012).

Para verificar relacBes entre a qualidade de vida e varidveis categodricas (sexo,
estado civil, frequéncia a escola, profissdo e escolaridade dos pais, renda, nimero de
filhos, ordem de nascimento do filho doente e fase do tratamento) foram utilizados os
testes ndo-paramétricos de Mann-Whitney e de Kruskal-Wallis. Para atribuicdo do nivel

de significancia, considerou-se o valor de p igual ou menor do 0,05.

3.5 Avaliacgéo etica de riscos e beneficios

Os procedimentos adotados nessa pesquisa apresentaram risco minimo para as
criangas, pais e/ou responsaveis, alem do mais, foram cumpridos todos o0s preceitos éticos
da pesquisa com seres humanos. Os procedimentos de avaliagdo realizados aos
participantes foram conduzidos de modo que se sentissem confortaveis e motivados para
viabilizar as respostas, sendo respeitados momentos em que eles ndo se mostraram

dispostos. Em casos de demonstracdo de cansaco, as criancas foram convidadas a
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descansarem e, ap0s isso, deu-se a retomada na coleta de dados. Diante de dificuldades
emocionais significativas, as criangas e os cuidadores foram encaminhados ao servigo de
saide mental e assisténcia social do hospital.

Identifica-se como beneficios dessa pesquisa o fato de os participantes se
expressarem sobre a sua condi¢do de adoecimento e hospitalizagdo, o que favorece o
autoconhecimento, bem como poderem receber intervencdo direta para as suas
dificuldades. Outro beneficio apontado foi a entrega dos cartdes de enfrentamento,
elaborados especialmente para esse estudo e incluidos ao instrumento digitalizado, como
forma de auxiliar as criangas a pensarem em estratégias mais adaptativas para lidarem

com a situacao estressora.

4 Resultados

Os resultados do presente estudo serdo apresentados em trés partes, de acordo com
o tipo de tratamento aplicado aos dados. Desse modo, na primeira parte sdo apresentados
os dados descritivos referentes a caracterizacdo dos participantes em termos de dados
clinicos, sociodemograficos e de risco psicossocial familiar (medido pelo PAT). Nesta
parte, serdo apresentados ainda os dados decorrentes da andlise descritiva do coping
(medido pelo COPE-HD) e da qualidade de vida (medida pelo PedsQL).

Na segunda parte sdo apresentadas as analises inferenciais aplicadas aos dados.
Assim, serdo apresentadas as correlacfes verificadas entre varidveis de caracterizagao dos
participantes (clinicas, sociodemograficas e risco psicossocial familiar) e a qualidade de
vida. Em seguida, serdo apresentadas as correlacdes entre as varidveis de interesse
descritas no objetivo principal do estudo, ou seja, as correlagdes entre coping e qualidade
de vida.

Por fim, serdo apresentadas trés descri¢fes de casos, selecionados com base na

etapa da doenca e tratamento, de modo que seja possivel compreender as variaveis de
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coping e qualidade de vida nesses diferentes momentos, e considerando a particularidade
de cada crianca, em termos de risco psicossocial familiar. A partir da amostra de
conveniéncia constituida foi possivel analisar descritivamente os dados de uma crianca
no periodo do tratamento em internagdo, uma crianca em fase de tratamento

quimioterapico ambulatorial, e uma crianca na fase de manutencédo do tratamento.

4.1 Dados descritivos da amostra

4.1.1 Dados de caracterizacao dos participantes

Os dados de caracterizacao dos participantes incluem aspectos sociodemogréaficos
das criancas e de seus cuidadores, além de um dado familiar, que é o indicador de risco
psicossocial. As variaveis clinicas da crianga, referentes a doenca e tratamento, também
estdo descritas neste subtopico. A caracterizacdo sociodemografica e clinica por
participante pode ser observada em uma tabela, na secdo Apéndice (APENDICE J -
Tabela referente a caracterizagdo da amostra).

As 13 criangas que participaram do estudo tinham idade entre 6 e 12 anos, com
média igual a 7,92 (Tabela 3). A escolaridade, medida em anos, mostrou que as criangas

tinham em média 3,92 anos de estudo.

Tabela 3

Média e Desvio Padrdo da idade e escolaridade das criangas (N = 13)

Variaveis Média Desvio Padrao
Escolaridade* 3,92 1,93
Idade* 7,92 1,71

Nota. Variaveis medidas em anos.
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A Tabela 4 descreve a frequéncia de respostas nas categorias de caracterizacdo da
crianca e do cuidador, em termos sociodemograficos. A amostra se distribuiu de modo
semelhante em meninos e meninas (n = 6), sendo que a maioria era procedente do estado
do Espirito Santo (Grande Vitdria e interior do ES). Na ocasido do estudo, a maioria das
criangas ndo estava frequentando a escola regular (61,5%). Entretanto, quase totalidade
da amostra j& havia frequentado ou estava frequentando a Classe Hospitalar do HINSG

e/ou da Associacdo Capixaba contra o Cancer Infantil (ACACCI) (Tabela 4).

Tabela 4
Caracterizacdo sociodemogréafica dos participantes: caracteristicas da crianca e do

cuidador (N=13)

Variavel Categoria n (%)
Sexo Feminino 6 (46,2)
Masculino 7 (53,9)
Procedéncia Interior do ES 5(38,5)
Regido metropolitana 5 (38,5)
Zona rural ou outro estado 3(23,1)
Frequenta a escola Nao 8 (61,5)
Sim 5(38,5)
Participacdo na Classe Hospitalar Néo
1(7,7)
Sim 12 92,3)
Situacédo ocupacional da mée Empregada 5(38,5)
Desempregada 8 (61,5)
Escolaridade da mée Ensino Fundamental 5 (38,5)
Ensino Médio 5 (38,5)
Ensino Superior 3(23,1)
Situacgdo ocupacional do pai* (n=11) Empregado 11 (100)
Escolaridade do pai* (n = 8) Ensino Fundamental 4 (50)

Ensino Médio 4 (50)
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Estado civil Divorciado 6 (46,2)
Casado ou amasiado 7 (53,9)
Renda familiar mensal Menos de um salario minimo 8 (61,5)

Acima de dois salarios minimos 5 (38,5)

Religido Catdlica 3(23,1)
Evangeélica 8 (61,5)
Sem religido 2 (15,4)
Numero de filhos 1 3(23,1)
2 6 (46,2)
3 ou mais 4 (30,8)
Ordem de nascimento da crianca Primeiro 5(38,5)
Segundo ou terceiro 8 (61,5)

Nota. * = variaveis com dados faltantes.

A escolaridade dos pais se distribui igualmente entre o Ensino Fundamental e o
Ensino Médio. Uma distribuicao similar também foi observada na escolaridade das maes,
porém somada a ocorréncia de maes com Ensino Superior (23,1%). Um pouco mais da
metade dos pais era casado ou vivia uma relagdo estavel (53,9%), e a maioria referiu ter
uma religido (84,6%).

A maioria das familias possuia dois filhos (46,2%) ou mais (30,8%), sendo a
crianga com cancer o segundo ou terceiro filho em 61,5% dos casos. Em relacéo a renda
mensal das familias, a maioria recebia abaixo de 1 salario minimo.

Ainda como forma de caracterizar os participantes em termos psicossociais, sao
descritos os dados de risco psicossocial familiar, obtidos pelo PAT. A Figura 1 representa
a aplicacdo dos resultados obtidos no PAT ao modelo de piramide proposto pelos autores

do instrumento.
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Figura 2. Representagdo dos niveis de risco psicossocial.

O gréfico da Figura 2 mostra uma proporcéo maior de familias nas classificacGes
“Alvo” (53,6%) e “Clinico” (38,7%). Tais classificagdes sdo obtidas a partir do escore
total do PAT e indicam a presenga de risco psicossocial em nivel moderado e elevado,
respectivamente.

A analise dos fatores de risco psicossocial por dominio mostrou que Problemas
com a crianca (M = 0,44) e Estrutura e recursos da familia (M = 0,41) alcangaram as
maiores médias, indicando contextos com maior vulnerabilidade para as familias do
estudo (Tabela 5). Por outro lado, Suporte Social apresentou a menor média (M = 0,006),

indicando menor presenga de risco psicossocial neste dominio.

Tabela 5



Média e Desvio Padréo do escore das subescalas e escore total do PAT (N = 13)
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Dominios de risco psicossocial Média pesvio Minimo Mediana  Maximo
Padréo
Crencas familiares 0,26 0,16 0,08 0,25 0,50
Estrutura e recursos da familia 0,41 0,15 0,14 0,43 0,71
Problemas familiares 0,25 0,18 0,00 0,20 0,70
Problemas com os irmé&os 0,22 0,17 0,00 0,22 0,44
Problemas com a crianga 0,44 0,18 0,11 0,44 0,72
Reacdes de estresse do cuidador 0,22 0,24 0,00 0,20 0,60
Suporte social 0,06 0,15 0,00 0,00 0,50
Escore Total 1,85 0,73 0,68 1,82 3,58

Em relacdo aos dados clinicos das criangas, a Tabela 6 mostra que a maioria das

criangas estava em atendimento em hospital-dia/fambulatério (84,6%). O tipo de cancer

apresentou variabilidade na amostra, com propor¢do maior de leucemias (38,5%). O

tempo médio de diagndstico do cancer foi de 21,62 (DP = 21,36), e a maioria das criancas

estava na fase de manutencdo do tratamento (61,5%). A quimioterapia, incluindo a

intravenosa e a oral, esteve presente em quase toda a amostra, como forma de tratamento.

De acordo com as respondentes, 0os motivos das internagdes das crian¢as ao longo do

tratamento foram as intercorréncias (31,2%), seguidas do diagndstico (25%) e medicacao

(18,8%).

Tabela 6

Caracterizacao clinica dos participantes (N=13)

Variavel Valores
Contexto da hospitalizacdo — n (%)

Hospital-Dia/Ambulatério 11 84,6
Internacéo 2 154
Tipo de Céancer —n (%)

Leucemia 5 385
Nefroblastoma 2 154
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Sarcoma Ewing 1 7,7
Linfoma 1 7,7
Tumor de Wilms 1 7,7
Tumor Suprarrenal 1 7,7
Nefroblastoma 1 17
Tumor de Tronco Cerebral 1 7,7
Osteosarcoma 1 7,7
Tempo de diagnostico (meses)

Meédia (DP) 21,62 21,36
Fase do tratamento — n (%)

Em tratamento 8 61,5
Manutencéo 5 38,5
Tipo de tratamento (n = 15) — n (%)

Quimioterapia Intravenosa 8 53,3
Quimioterapia Oral 4 26,7
Consultas Regulares 3 20,0
Motivos da hospitalizacdo (n = 16) —n (%)

Intercorréncia 5 31,2
Diagnostico 4 25,0
Quimioterapia/medicacdo 3 18,8
Outros (recidiva, cirurgia) 2 12,5
Desconhecido 2 12,5
Namero de internagdes (frequéncia)

Média (DP) 2,64 2,66
Tempo de internacgdo ao longo do tratamento (dias)

Média (DP) 44,45 8,37

A Tabela 6 permite ainda conhecer o historico de internagdo das criancas.

Verificou-se que as criangas tinham, em média, 2,64 (DP = 2,66) ocorréncias de

internacdo ao longo do tratamento, totalizando uma média de 44,45 dias internadas na

enfermaria de Onco-hematologia do hospital. Importante ressaltar que algumas criancas

do estudo apresentaram mais de um motivo para internacdo assim como realizaram,

concomitantemente, dois tipos de tratamento para o cancer.
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4.1.2 Dados sobre o coping de criancas com céncer, medidos pela Escala de Coping

da Hospitalizac¢éo Digitalizada (COPE-HD)

As medidas do Coping foram obtidas por meio do COPE-HD e os resultados
descritos seréo apresentados com base na ocorréncia dos comportamentos de coping. Em
seguida, serdo descritos os resultados obtidos nos fatores da escala COPE-H (Fator 1 -
Coping Mal Adaptativo, Fator 2 - Coping Adaptativo e Fator 3 - Coping do
Desengajamento Involuntério e Voluntario), ap6s estudo de validade em criangas
hospitalizadas por enfermidades diversas (Garioli, 2016).

Em relacdo aos comportamentos de coping referidos pelas criancas, a Tabela 7
apresenta a ocorréncia dos comportamentos dentro das opg¢des de respostas oferecidas
pelo instrumento: ndo, um pouco, as vezes, quase sempre e sempre, como também a
média e desvio padrdo para cada comportamento. Pode-se observar entre as médias que
0s comportamentos mais referidos pelas criancas foram: conversar (M = 3,2); brincar (M
=3,1), tomar remédio (M = 3,1), chorar (M = 2,9), assistir TV (M = 2,5) e sentir coragem
(M = 2,5). As menores médias foram observadas em esconder-se (M = 0,8), sentir culpa
(M =0,9), sentir medo (M = 1,6), buscar informacdo (M = 1,8) e pensar em fugir (M =

1,8).

Tabela 7

Comportamentos de coping referidos por criangcas com cancer hospitalizadas, a partir

do COPE-HD
Comportamentos de Frequéncia Média
coping (DP)

Nio  Um As Quase  Sempre
pouco  vezes  sempre

Conversar 0 1 2 3 7 3,2 (1,0)



Brincar

Tomar remédio
Chorar

Sentir coragem
Assistir TV

Sentir raiva
Rezar/Orar

Ouvir masica
Sentir-se triste
Fazer acordo
Sentir-se desanimado
Buscar informacao
Pensar em fugir
Sentir medo

Sentir culpa

Esconder-se
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8  31(14)
8  31(14)
6  29(13)
5  25(16)
5  25(14)
4 24(16)
5 23(L7)
4 22(16)
4 22(15)
5 21(19)
3 19(16)
3 18(L7)
5  1,8(19)
1 16(13)
1 09(13)
2 08(15)

Nota. DP = Desvio-padrao.

Considerando a pontuac¢do atribuida para cada resposta (ndo = 0, um pouco =1,

as vezes = 2, quase sempre = 3 e sempre = 4), é possivel verificar aqueles comportamentos

que foram referidos com maior intensidade, ou seja, aqueles que alcangaram maior

pontuacdo na soma das respostas ‘“‘quase sempre” e

“sempre”. Neste caso,

comportamentos de coping referidos em maior intensidade foram: conversar (n = 10),

brincar (n = 9), chorar (n = 9) e tomar remédio (n = 9), sentir raiva (n = 8) e coragem (n

= 8).
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A anélise dos dados do COPE-HD também levou em consideracdo o estudo de
validacdo da escala COPE-H, permitindo verificar a distribuicdo das respostas das
criangas nos fatores da escala. Conforme a Tabela 8, verifica-se que o Coping Adaptativo
(M =71,70; DP = 15,50) apresentou uma média superior em relacdo aos outros fatores.
Neste fator, os itens referidos com maior frequéncia foram: “Eu tomo remédio porque
faco de tudo para ser curado”; “Eu tomo remédio para melhorar”; “Eu procuro brincar
para ficar mais alegre”; “Eu fago perguntas porque acho importante saber sobre a
doenga”; “Eu busco informagdes porque me interesso em saber o que tenho”; “Eu procuro

fazer um acordo com minha mae para ela me deixar brincar. A, eu faco o que ela quer”.

Tabela 8

Média e Desvio Padrao dos escores dos fatores do COPE-HD (N = 13)

Desvio
Fatores do COPE-HD Media Minimo Mediana Maximo
Padréo
Coping Mal Adaptativo 45,40 17,30 20,00 46,00 68,00
Coping Adaptativo 71,70 15,50 50,00 71,00 93,00

Desengajamento involuntario
o 21,10 6,49 8,00 23,00 28,00
e voluntario

O fator de Coping Mal Adaptativo apresentou media igual a 45,40 (DP = 17,30).
Os itens com maior frequéncia foram: “No hospital, para enfrentar ou ter que lidar com a
situacdo, marque o quanto vocé costuma chorar”; “Eu me sinto desanimada, sem
esperanga, porque eu nao aguento mais ficar no hospital”; “Eu procuro fazer um acordo
com quem cuida de mim, pois assim posso brincar depois de tomar inje¢ao”’; “Eu fico
com raiva porgue estou aqui e ndo posso fazer o que eu gosto”; “Eu tenho raiva porque
ndo quero tomar inje¢do’’; “No hospital, para enfrentar ou ter que lidar com a situagao,

marque o quanto voc€ costuma pensar em fugir”.
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A menor média foi obtida no fator de Coping de Desengajamento Involuntario e
Voluntério (M = 21,10; DP = 6,49). Neste fator, os itens do instrumento referidos com
maior frequéncia foram: “No hospital, para enfrentar ou ter que lidar com a situagéo, vocé
costuma brincar?”; “Quando eu brinco até passa a vontade de chorar; Eu choro porque

tenho que tomar injegéo”.

4.1.3 Dados sobre a qualidade de vida medidos pelo Pediatric Quality of Life

(PedsQL™) Cancer Module

A medida de qualidade de vida obtida com a aplicacdo do PedsQL™ Cancer
Module, demonstrou que os dominios com maiores escores na percepcao das criancas
foram: Ansiedade em relacdo a procedimentos (M = 74,36) e Ansiedade em relacéo a
tratamentos (M = 69,87), significando menores dificuldades nesses aspectos (Tabela 9).
A anélise dos itens que compdem esses dominios mostra que 0s itens “Tenho medo de
fazer exames de sangue” (M = 84,62) e “Tenho medo de ir a0 médico” (M = 80,77),
respectivamente, apresentaram maiores médias, representando menor dificuldade para as

criancgas do estudo.

Tabela 9

Média e Desvio Padrao do escore dos dominios e itens do PedsQL™ Cancer Module (N

=13)

Dificuldades referidas pela crianca Média  Desvio
Padréo

Dominio Dor 54,81 39,71

Sinto dor nas juntas/ossos e/ou nos musculos. 55,77 42,27

Sinto muita dor. 53,85 40,63

Dominio Enjoo 43,46 24,36

Fico enjoado(a) quando recebo tratamento médicos. 50,00 38,19

A comida néo tem gosto muito bom para mim. 48,08 40,13
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Fico enjoado(a) quando penso em tratamentos médicos. 51,92 42,65
Os tratamentos me deixam enjoado(a) demais para comer. 28,85 43,12
Algumas comidas e cheiros me deixam enjoado(a). 38,46 41,60
Dominio Ansiedade em relacdo a procedimentos 74,36 21,91
Picadas de agulhas (como injecfes, exames de sangue, soro) me 61,54 37,66
machucam.

Tenho medo de fazer exames de sangue. 8462 21,74
Tenho medo de levar picadas de agulhas (como injecBes, exames de 76,92 23,85
sangue, soro).

Dominio Ansiedade em relacdo a tratamentos 69,87 28,17
Sinto medo quando estou esperando para ser atendido(a) pelo médico. 65,38 33,13
Tenho medo de ir ao médico. 80,77 32,52
Tenho medo de ir ao hospital. 63,46 37,66
Dominio Preocupacéo 54,49 19,72
Eu me preocupo com os efeitos colaterais dos tratamentos médicos. 63,46) 37,66
Eu me preocupo se os tratamentos médicos estdo funcionando ou néo. 59,62 36,14
Eu me preocupo que meu cancer possa voltar. 40,38 37,55
Dominio Problemas de raciocinio 54,04 21,64
Acho dificil saber o que fazer quando alguma coisa me incomoda. 48,08 43,85
Tenho dificuldade para resolver problemas matematicos. 61,54 40,33
Tenho dificuldade para escrever tarefas ou relatérios escolares ou do 6154 41,60
trabalho. ’

Tenho dificuldade para prestar aten¢ao nas coisas. 50,00 36,80
Tenho dificuldade para me lembrar do que leio. 45,8 31,68*
Dominio Percepcéo da aparéncia fisica 55,77 34,92
Sinto que néo sou bonito(a). 59,62 45,11
N&o gosto que outras pessoas vejam minhas cicatrizes. 51,92 48,37
Sinto vergonha quando outras pessoas veem meu corpo. 55,77 45,82
Dominio Comunicacao 55,13 29,96
Tenho dificuldade para dizer como me sinto aos médicos e enfermeiros. 46,15 32,03
Tenho dificuldade para fazer perguntas aos médicos e enfermeiros. 73,08 37,45
Tenho dificuldade para explicar minha doenca a outras pessoas. 46,15 43,12

Nota. * Média e desvio padrao obtidos sem computar um paciente por ter idade inferior a 8 anos. Segundo
as diretrizes do instrumento, a pergunta do item destacado no asterisco ndo é feita para 0 mesmo nessa faixa

de idade.

O dominio de qualidade de vida com menor escore foi Enjoo (M= 43,46),

significando maiores dificuldades nesta area. De modo consistente com esse dado, este

dominio incluiu os itens com menores médias: “Os tratamentos me deixam enjoado(a)

demais para comer” (M = 28,85) e “Algumas comidas e cheiros me deixam enjoado(a)”

(M = 38,46); ou seja, os itens que representam as maiores dificuldades para as criancas.
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A Tabela 9 permite verificar os itens que representam maiores dificuldades dentro
dos dominios. Além dos itens ja referidos no dominio Enjoo, o item “Eu me preocupo
gue meu cancer possa voltar”, do dominio Preocupacao, apresentou média igual a 40,38,

indicando maior problema nesse aspecto.

4.2 Analises estatisticas inferenciais

4.2.1 Resultados de correlagdes entre variaveis de caracterizacao dos participantes
(clinicas, sociodemograficas e risco psicossocial familiar) e a variavel

gualidade de vida

A analise de correlacdo, utilizando o coeficiente de Spearman, sugeriu possiveis
relacdes entre as variaveis sociodemograficas e clinicas das criancas e a qualidade de vida
(Tabela 10). Os dados sugerem que a idade da crianca apresentou correlacdo positiva
moderada com o dominio de qualidade de vida Dor. Isso significa que quanto maior a
idade das criancas, maior a pontuacao no referido dominio, ou seja, melhor qualidade de
vida. Correlagcbes negativas moderadas foram observadas entre a idade da crianca e o
dominio Ansiedade em relacdo a procedimentos, indicando que quanto menor é a idade

da crianca, maiores sdo suas dificuldades no dominio (Tabela 10).

Tabela 10
Correlacgdes entre idade, escolaridade, tempo de diagnostico, duracdo e nimero de

internacdes com a qualidade de vida, medida pelo PedsQL (N = 13)

Qualidade de Vida Idade  Escolaridade 'Ifemp,o qle . Dias . Numer~o
Diagndstico  internado  internagOes
Escore total 0,173 -0,203 -0,121 0,060 -0,326
Dor 0,700 -0,029 -0,444 0,484 0,112

Enjoo 0,114 0,046 0,682 -0,111 0,477



Ansiedade em relacéo a
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) -0,506 -0,332 0,151 0,150 -0,384
procedimentos
Ansiedade em relagdo a 0298  -0,295 -0,208 0,328 0,008
tratamentos
Preocupacéo 0,436 -0,440 0,224 -0,094 0,498
Problemas de raciocinio -0,224 -0,269 -0,067 0,441 -0,191
Percepcao da aparéncia fisica -0,075 0,203 -0,239 -0,371 -0,558
Comunicagao -0,487 -0,107 -0,085 -0,364 -0,414

Nota. Teste utilizado: Coeficiente de correlacdo de Spearman. Destaque em negrito para valores que
sugerem correlagdo moderada (r > 0,5 our <-0,5).

Em relacdo as variaveis clinicas, o nimero de internacdes e o tempo de
diagnostico apresentaram correlacbes negativas e positivas, respectivamente, com
dominios da qualidade de vida da crianca. Os dados sugerem que 0 numero de internagdes
da crianca tem correlacdo negativa moderada com a Percepcéo da aparéncia fisica. Neste
caso, quanto menor o numero de internagdes, melhor qualidade de vida no dominio. O
tempo de diagnéstico apresentou correlagcdo positiva moderada com o dominio Enjoo,
sugerindo que quanto maior o tempo de diagnostico, melhor a percep¢do de qualidade de
vida da crianca.

No que se refere as variaveis categoricas: sexo, estado civil, frequéncia escolar,
profissdo e escolaridade dos cuidadores, renda mensal, ordem do filho, fases do
tratamento, procedéncia e numero de filhos, ndo foram verificadas diferencas
estatisticamente significativas entre elas e a qualidade de vida. Excecdo foi a variavel fase
do tratamento (tratamento e manutenc¢éo), cujo valor de p igual a 0,05 sugeriu diferenca

no dominio de qualidade de vida Enjoo (Tabela 11).

Tabela 11
Comparagéo entre as médias de qualidade de vida de criangas em fase de tratamento e

criancas em fase de manutencéo (N = 13)

Dominios da Fases do tratamento
Qualidade de vida Tratamento Manutengao

p-valor
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(n=8) (n=5)
Qualidade de Vida Total 59,6 (10,6) 55,0 (14,1) 0,548
Dor 57,8 (44,3) 50,0 (35,4) 0,733
Enjoo 32,5 (18,9) 61,0 (23,0) 0,052*
Ansiedade em relacdo a procedimentos 71,9 (24,4) 78,3 (19,2) 0,607
Ansiedade em relacéo a tratamentos 80,2 (14,0) 53,3 (38,5) 0,198
Preocupacéo 55,2 (22,7) 53,3 (16,2) 0,866
Problemas de raciocinio 57,2 (24,5) 49,0 (17,5) 0,497
Percepcao da aparéncia fisica 65,6 (37,9) 40,0 (25,3) 0,172
Comunicacao 56,2 (34,7) 53,3 (24,0) 0,861

Nota. Teste de Mann-Whitney. *P-valor < 0,05.

Ainda em relacdo as correlacGes entre variaveis de caracterizacdo da amostra e a

qualidade de vida, sdo descritos os achados de correlagdo com o risco psicossocial. A

Tabela 12 descreve os coeficientes de correlacdo de Spearman encontrados, e as analises

sugerem possiveis correlacdes positivas e negativas moderadas.



Tabela 12

Correlagdes entre o risco psicossocial, medido pelo PAT e a qualidade de vida, medida pelo PedsQL (N = 13)

. . .R'SCO . Estrutura e Suporte  Problemas Problemas Problemas  Estresse do Crencas
Qualidade de Vida psicossocial  recursos da . : L . . -
- Social do paciente  dos irmdos do cuidador  cuidador familiares
total familia

Escore Total -0,427 -0,058 -0,421 -0,455 -0,220 -0,475 -0,413 0,226
Dor -0,315 -0,197 -0,219 0,158 0,122 -0,084 -0,602 -0,049
Enjoo 0,604 0,577 0,274 0,196 -0,079 0,372 0,536 0,313
Ansiedade em relagdo a 0,202 0175  -0239  -0,364 0,127 0,117 0,13 0,222
procedimentos

Ansiedade em relagdo a -0,512 -0,464 -0,285 -0,074 0,006 -0,676 -0,527 -0,208
tratamentos

Preocupacao 0,078 -0,079 -0,2 0,039 -0,117 0,094 -0,101 0,297
Problemas de raciocinio -0,321 0,069 -0,417 -0,44 -0,177 -0,246 -0,33 -0,031
]'fl,iirgaep‘?ao da aparencia -0,312 -0,251 -0,058 -0,397 -0,104 -0,584 -0,045 0,069
Comunicagao -0,211 0,054 -0,357 -0,678 -0,272 -0,069 -0,082 0,323

Nota. Teste utilizado: Coeficiente de correlacdo de Spearman. Destaque em negrito para valores que sugerem correlagdo moderada (r > 0,5 our <-0,5).



As correlagcOes positivas moderadas sugeridas foram observadas entre 0 dominio
de qualidade de vida Enjoo e os fatores de risco psicossocial: Estrutura e recursos da
familia e ReacOes de estresse e do cuidador. Esses dados sugerem que na presenca desses
fatores de risco, referidos pelas familias, verifica-se pontua¢des mais altas em Enjoo, ou
seja, melhor qualidade de vida neste aspecto.

A andlise de correlacdo também sugeriu correlagcdes negativas moderadas entre o
risco psicossocial e a qualidade de vida. O escore total de risco psicossocial e 0 dominio
Problemas do cuidador se associaram moderadamente com o dominio de qualidade de
vida Ansiedade em relacdo a tratamentos. Esta associacdo sugere que quanto maior a
classificacdo de risco psicossocial total e, também, no dominio Problemas do cuidador,
pior sera a qualidade de vida da crianca no referido dominio.

Outras correlacGes negativas foram sugeridas pela analise do coeficiente de
correlacdo de Spearman. Trata-se da relagcdo entre os dominios Comunicacéo (Qualidade
de vida) e Problemas do paciente (risco psicossocial). Esse dado sugere que quanto maior
a percepcdo de risco familiar no dominio Problemas do paciente, menor sera a percep¢do
de qualidade de vida relacionada a comunicacdo. Além disso, as analises sugeriram que
quanto maior a percepc¢do de risco no dominio Problemas do cuidador, menor sera a

percepcao de qualidade de vida relacionada ao dominio Percepcdo da aparéncia fisica.

4.2.2 Resultados de correlagdes entre coping e qualidade de vida.

Pelo teste de correlacdo de Spearman, a analise das correlacdes entre a qualidade
de vida e o coping indicou possivel correlacdo positiva entre Coping Adaptativo e
Ansiedade em relacdo a tratamento (Tabela 13). Estes resultados sugerem que quanto

maior é 0 coping adaptativo, maior é a qualidade de vida relacionada a ansiedade em
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relacdo aos tratamentos, ou seja, na presenca do coping adaptativo, a crianca percebe

menos dificuldades nessa area.

Tabela 13
Correlagdes entre o coping, medido pelo COPE-HD e a qualidade de vida, medida pelo

PedsQL (N =13)

COPE-HD
: . COPE-HD Mal COPE-HD Desengajamento
Qualidade de Vida Adaptativo Adaptativo involuntario e
voluntario
Escore total -0,352 0,055 -0,238
Dor -0,117 0,214 0,048
Enjoo 0,028 -0,635 -0,057
An3|ed_ade em relacédo a -0.304 -0.109 0,182
procedimentos
Ansiedade em relagédo a -0.359 0,628 -0.100
tratamentos
Preocupacéo -0,435 -0,258 -0,339
Problemas de raciocinio -0,214 0,199 -0,093
P,e_rcepgao da aparéncia 0,098 0,204 0,065
fisica
Comunicagao -0,363 -0,185 -0,401

Nota. Teste utilizado: Coeficiente de correlacdo de Spearman. Destaque em negrito para valores que
sugerem correlagdo moderada (r >0,5our <-0,5).

Os resultados também indicaram correlacdo negativa entre o dominio Enjoo, da
qualidade de vida, e 0 Coping Adaptativo. Essa relacdo sugere que quanto maior é o

Coping Adaptativo, menor € a percepcao de qualidade de vida no dominio Enjoo.

Descricdo dos casos

Nessa secdo, sdo apresentadas analises de trés casos individuais, afim de
demostrar como as variaveis se comportaram em condicdes particulares. Os participantes
apresentados estdo em diferentes momentos do tratamento para o cancer, a saber:

internacdo, tratamento em regime de hospital-dia e manutencao.
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4.3.1 Descricédo Caso 1 - Bela*

Bela € uma menina de 6 anos que reside na Grande Vitoria com sua mée, padrasto
e um irmdo de 13 anos. Os pais de Bela sdo separados. H& 4 anos, ela recebeu o
diagnostico de Nefroblastoma e, no momento atual, se encontra hospitalizada, em
tratamento devido a recidiva da doenca. Bela ndo frequenta a escola devido a internacao,
mas participa da classe hospitalar. A crianca ndo é alfabetizada.

Em relacdo ao risco psicossocial presente na familia de Bela, observou-se por
meio do PAT, uma classificacdo no nivel Clinico, que significa risco psicossocial
elevado. Quando sdo analisados os dominios de risco psicossocial, verifica-se maior
média em Crencas Familiares (M = 0,5), em que sua mée pontuou em itens que dizem
respeito a crencas sobre o tratamento da crianga, como o cancer “ser um desastre”; “a
crianca passara por muitas complicacdes ou desafios”; “a crianga nunca vai conseguir
lidar com a doencga”.

Junto a Bela foi possivel conhecer o modo como ela lida com a hospitalizagéo e,
também, como ela percebe sua qualidade de vida relacionada ao cancer. A aplicacdo dos
instrumentos com a crianga foi realizada na Enfermaria de Oncologia, onde a crianca
estava internada ha 5 dias. O quarto onde Bela e a sua cuidadora estavam era ocupado por
mais uma paciente com a sua acompanhante. As duas meninas interagiam com
frequéncia, apesar de uma ser crianga e a outra, adolescente, e possuirem interesses
diferentes. No leito, Bela estava brincando com um livro de historias com muitos adesivos
espalhados pela cama, e a pesquisadora iniciou 0 contato com ela conversando sobre o
que ela estava fazendo, de modo a estabelecer um rapport. Observou-se durante o rapport

e também na aplicagdo dos instrumentos, a interacdo da colega de quarto de Bela na

4 Nome ficticio em substituicdo ao nome original.
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tentativa de chamar a atencdo da pesquisadora. A colega de quarto quis mostrar os seus
desenhos, cantou e colocou uma mdusica do seu celular com o volume mais alto. Essas
acOes distrairam Bela, que quis ver os desenhos e ouvir a musica, o que dificultou a coleta
inicialmente. Mediante a isso, a pesquisadora manejou a situacdo fazendo combinados
entre os pacientes no quarto.

Bela demonstrou estar bem e confortavel durante a aplicacdo dos instrumentos.
Parecia ser uma crianca extrovertida e brincalhona, visto que interagiu bastante com a
pesquisadora. Um fato interessante sobre a interagdo com a crianga foi diante de uma
necessidade fisiologica, ela escolher ndo ir ao banheiro, mas realiza-la ali mesmo, em sua
cama, diante das pessoas que estavam no quarto. Sobre isso, Bela relatou que néo se sente
envergonhada como antes. Observa-se a familiaridade da crianga com o ambiente
hospitalar, e nota-se que desde os dois anos de idade Bela realiza tratamentos oncoldgicos.

Ao responder o COPE-HD, Bela referiu comportamentos de coping durante sua
hospitalizagcdo, com destaque para chorar, conversar, assistir TV, rezar/orar, brincar,
tomar remédio, buscar informacao e sentir raiva. Suas respostas aos itens da escala, gerou
uma distribuicdo nos trés fatores do COPE-HD. O fator com a maior pontuagdo foi
referente ao coping adaptativo (M = 2,59) em que Bela referiu estratégias relacionadas a
um coping com desfecho adaptativo. Os itens mais pontuados neste fator foram: “Eu tomo
remédio porque faco de tudo para ser curado”; “Eu assisto televisdo porque ajuda a me
distrair”; “Eu procuro brincar para ficar mais alegre”. Em seguida, esta o fator de coping
de desengajamento involuntario e voluntario (M = 1,82). Neste fator, Bela referiu com
maior intensidade, as estratégias: “Eu brinco para passar o tempo”’; “Eu choro porque
tenho que tomar injecdo”. Em menor proporg¢ao esta o fator de coping mal adaptativo (M
= 1,41) que permitiu verificar os itens mais referidos por Bela: “Eu choro porque acredito
que isso nunca ird acabar”; “Eu sinto raiva quando a enfermeira vem no quarto para me

dar inje¢do”; “Eu fico com raiva porque estou aqui € ndo posso fazer o que eu gosto”.
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A partir da percepgdo de Bela, verificou-se uma média igual a 76 na qualidade de
vida, medida pelo PedsQL. Esse escore indica uma percepcdo de boa qualidade de vida
relacionada a doenca. A andlise por dominios, permitiu compreender melhor esta
percepcdo de qualidade, verificando que as maiores médias foram nos dominios
Ansiedade de Procedimento (M = 100), Preocupacéo Fisica (M = 100) e Comunicacao
(M = 100). De outro lado, médias menores foram observadas nos dominios Dor (M = 0)
referente a dificuldades com dores no corpo; Preocupacdo (M = 67), que se refere a
dificuldades com os efeitos colaterais, com a eficécia do tratamento e a recidiva do cancer;
e Enjoo (M = 70), que diz respeito aos tratamentos médicos e alimentagao.

Diante disso, observa-se a necessidade de suporte psicossocial para a familia de
Bela, principalmente pelo fato de a crianga ter retornado ao tratamento devido a recidiva.
Este fato afetou as crencas da familia relacionadas a doenca e ao tratamento da crianca,
provocando duvidas se ela conseguira lidar com a doenga ou nédo, além da crenca de que
a crianca tera muitas complicagdes ou desafios pela frente

Nesse cenario de internacdo, a crianca tem demonstrado recursos de coping
adaptativos e de desengajamento involuntario e voluntério, com predominio dos
adaptativos, o que pode estar contribuindo para uma percepcdo de qualidade de vida. A
despeito disso, o fato de estar tratando uma recidiva, internada, a deixa mais exposta a
medicacdes, 0 que contribui para percep¢fes mais negativas relacionadas ao seu bem-
estar, como dor, enjoo e preocupacao.
Descrigédo Caso 2 — Benicio®

Benicio € um menino de 8 anos, filho Gnico de pais separados, que reside no estado

da Bahia. No entanto, para realizar o tratamento de cancer, encontra-se temporariamente

5> Nome ficticio em substituicdo ao nome original.
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na casa de familiares, na Grande Vitéria. A crian¢a foi diagnosticada ha 1 ano, com
Sarcoma de Ewing (neoplasia éssea) e, atualmente realiza tratamento quimioterapico no
regime de hospital-dia (servi¢o de internacdo parcial). Durante este tempo de um ano
desde o diagndstico da doenca, Benicio esteve internado por trés vezes, em um periodo
de 30 dias em cada internacdo, devido a infecgdes e diminuicdo da quantidade de
plaquetas. Em razéo do tratamento, a crianca esta afastada da escola. Benicio ainda néo
foi alfabetizado e, no momento, esta participando da classe hospitalar.

Em relacdo ao risco psicossocial familiar, observa-se pelo PAT, a classificagéo
em nivel Alvo, ou seja, com moderado risco, dando destaque ao dominio “Problemas do
Paciente” (M = 0,72). Os itens que compdem este dominio e que foram assinalados pela
cuidadora de Benicio foram: “ficar chateado por ir ao médico/dentista”; “parecer agitado
ou nao conseguir ficar sentado”; “chorar ou ficar chateado facilmente”; “se distrair
facilmente”; “preocupar-se  com  frequéncia”; “ter  dificuldades  de
aprendizagem/escolares”; e “dificuldade para dormir ou perder o sono a noite”.

Para conhecer o modo como Benicio lida com a hospitalizagao e, também, como
percebe sua qualidade de vida relacionada ao cancer, foi feito o convite ao menino para
participar da pesquisa. Ele foi abordado na recep¢do do ambulatério enquanto aguardava
para ser consultado por um oncologista e, também, pelo dentista. No momento da coleta
de dados, observou-se que Benicio ndo sabia ler, apresentando dificuldades para escrever
0 seu nome, confundindo as letras. Na interacdo com a pesquisadora, Benicio relatou que
as “tias” do hospital (profissionais e pesquisadoras) eram o que havia de bom no ambiente
e a agulha representava o que havia de ruim.

Em relacdo a aplicacdo dos instrumentos, observou-se que o participante ficou
inquieto ao responder o COPE-HD, demonstrou também estar cansado, perguntando por
diversas vezes quando era o final. Importante mencionar que durante a aplicagéo, a

crianca fazia brincadeiras com a pesquisadora pedindo para que ela fechasse os olhos,
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pois ndo queria mostrar qual era a sua resposta. Em relacdo a tela “Eu me sinto triste,
porque ninguém tem pena de mim ou do que estd acontecendo comigo” referente ao
COPE-HD, Benicio relata que é bom quando as pessoas sentem pena dele. Na aplicacdo
do PedsQL, o participante também se apresentou disperso, tendo dificuldade em entender
0s comandos do instrumento para o registro da resposta em escala que variava de 0 a 4.
As dificuldades apresentadas por Benicio diante dos instrumentos séo justificaveis pelo
fato de a crianga ndo ser alfabetizada, e corrobora com os itens assinalados por sua
cuidadora no PAT, como parecer agitado e distrair-se com facilidade.

No que se refere ao enfrentamento do cancer, por meio do COPE-HD, verificou-
se que 0s comportamentos de coping referidos com mais frequéncia por Benicio foram:
assistir TV, sentir coragem, rezar/orar, fazer acordo, brincar, tomar remédio e buscar
informacdo. Em relacdo aos fatores do COPE-HD, Benicio apresentou maior pontuacao
no fator de coping adaptativo (M = 3,41) referindo-se a estratégias relacionadas a um
coping com desfecho adaptativo. Como exemplo de itens mais pontuados neste fator tem-
se: “Eu tomo remédio porque faco de tudo para ser curado”; “Eu procuro brincar para
ficar mais alegre”; “Eu faco perguntas porque acho importante saber sobre a doenga”. As
respostas de Benicio também mostraram a presenca de estratégias relacionadas a um
desfecho mal adaptativo, com média no fator de coping mal adaptativo igual a 0,85. Como
exemplos de itens para este fator tem-se: “Eu fico com raiva porque estou aqui ¢ ndo
posso fazer o que eu gosto” e “Porque quando eu converso, eu perturbo a minha mae para
ela ficar perto de mim”. Foram verificadas ainda respostas no fator de coping de
desengajamento involuntario e voluntario, em que Benicio apresentou média igual a 2,00,
com os seguintes exemplos de itens: “No hospital, para enfrentar ou ter que lidar com a
situacdo, vocé costuma brincar? ” ¢ “Eu brinco para passar o tempo”.

A partir da percepcdo de Benicio sobre a sua qualidade de vida, verificou-se uma

média igual a 53, medida pelo PedsQL. Esse escore indica uma percepcao de baixa
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qualidade de vida relacionada a doenca. Quando se analisam os dominios de qualidade
de vida, verifica-se que Benicio percebe muita dificuldade em relagdo a: Percepcao da
Aparéncia Fisica (M = 0), que diz respeito a autoestima; Comunicacgdo (M = 17), referente
a dificuldades em conversar com os profissionais de salde, esclarecer davidas e falar
sobre a doenga com outras pessoas; e Enjoo (M = 25), relativo a dificuldades com
tratamento médicos e com a alimentacdo. Por outro lado, Benicio apresentou médias
elevadas nos dominios Dor (M = 100) e Ansiedade em Relagdo a Tratamentos (M = 100),
sugerindo que a crianca nao apresenta maiores dificuldades nessas areas.

Diante dos resultados apontados, observa-se que Benicio apresenta a necessidade
de acompanhamento de profissionais das areas de psicologia e psicopedagogia para
auxilia-lo em relagdo a dificuldades de aprendizagem e em seu comportamento, referidas
pela sua mée. Diante do enfrentamento a hospitalizacdo, a crianca tem demonstrado
recursos de coping adaptativos e de desengajamento involuntario e voluntéario, com
predominio dos adaptativos. No entanto, verificou-se a percepcdo de uma baixa
qualidade de vida. O fato de Benicio estar em tratamento para o cancer e, portanto,
exposto a medicagOes pode explicar as dificuldades relacionadas ao enjoo. Outro ponto a
ser considerado sdo as cicatrizes e marcas consequentes de uma cirurgia no cranio da
crianga, necessaria para o tratamento da doenca, o que pode corroborar com a dificuldade
de Benicio em lidar com a sua aparéncia fisica. A respeito da comunicacao, verificou-se
por meio do COPE-HD, que Benicio considera importante fazer perguntas (revelando a
presenca de estratégia de busca de informacdo), entretanto, pode estar tendo dificuldade
na expressdo de suas dividas e outras questdes relacionadas a doenca, aos profissionais
de salde e outras pessoas (medida pelo PedsQL). Essas dificuldades em dominios da
qualidade de vida relacionada & doenca, sugerem foco de intervencdo psicoldgica no
contexto hospitalar, juntamente as demais necessidades comportamentais e de

aprendizagem referidas.



80

4.3.3 Descricédo Caso 3 —Bento®

Bento € um menino de doze anos que reside em um municipio da regido da Grande
Vitéria com a méde e uma irm@ mais velha, de quatorze anos. Os pais de Bento séo
separados. H& dois anos, Bento recebeu o diagndéstico de Leucemia Linfoide Aguda
estando hospitalizado por um periodo de 35 dias, na fase do diagnéstico. No momento
atual, a crianca estd em fase de manutencéo realizando quimioterapia oral em casa. No
entanto, observou-se, por meio do relato materno, a falta de adesdo ao tratamento
medicamentoso. No periodo que ficou internado, Bento frequentou a classe hospitalar. E,
no momento presente, frequenta a escola, estando no 7 ° ano do Ensino Fundamental.

Com base na percepcdo materna foram encontrados niveis clinicos na medida de
risco psicossocial por meio do PAT, significando risco elevado. Verificou-se que a
familia de Bento pontuou os seguintes dominios: “Estrutura e Recursos da Familia” (M
= 0,57), referente ao pouco apoio recebido nos cuidados com a crianca e dificuldades
financeiras para suprir as necessidades basicas; “Suporte Social” (M = 0,5) relativo ao
pouco apoio familiar na criagéo e desenvolvimento emocional da crianca; “Problemas
com o Paciente” (M = 0,67), pontuando risco em dificuldades comportamentais (parece
mal humorado/ muda muito de humor; parece triste ou muito quieto; fica chateado por ir
ao médico/dentista; parece agitado ou ndo consegue ficar sentado; chora ou fica chateado
facilmente; se distrair facilmente; preocupa-se com frequéncia; é timido ou apegado a
adultos; furta, mente ou age de forma agressiva com outros; tem dificuldade para dormir
ou perde o sono a noite; vem falando sobre suicidio ou fez alguma tentativa de suicidio);

“Reac0es ao Estresse” (M = 0,60), que diz respeito a dificuldades emocionais relativas a

¢ Nome ficticio em substituicdo ao nome original.
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doenca da crianca (sente-se mais nervoso, irrita-se facilmente ou esta mais propenso a
agir sem pensar, apés o diagndstico da crianca; perdeu o interesse em estar com familia e
amigos, ou fazer atividades regulares por causa da doencga da crianca; manteve-se afastado
de pessoas, lugares ou objetos que o fazem lembrar que a crianca esta doente); e “Crencas
Familiares” (M = 0,5), associadas a crengas sobre o tratamento da crianga, Como o cancer
“ser um desastre”; “ndo posso expressar minhas preocupacdes para a equipe de saude”;
“Nao ¢ sempre que consigo tomar boas decisdes quanto ao tratamento”.

Observou-se no relato da mée a sobrecarga de responsabilidades, além de angustia
diante do tratamento do filho. Importante mencionar os relatos de ideagédo suicida e
tentativas de suicidio de todos os membros da familia. Outro fator importante no relato
da cuidadora de Bento ¢é a falta de suporte social experimentada desde o falecimento da
sua mée, avd do menino, uma figura responsavel por auxiliar nos cuidados com as
criangas.

Na interacdo com a pesquisadora, a crianga demonstrou interesse em participar da
coleta de dados, como também em conversar e brincar. Observou-se que Bento se
vinculou facilmente a pesquisadora. Ap6s o rapport com a crianga, foi aplicado o COPE-
HD. A crianga demonstrou ter uma boa compreensdo dos itens e respondeu ao
instrumento sozinho, sendo auxiliado quando necessario pela pesquisadora. Observou-se
que a aplicacdo foi fluida e rapida. Importante destacar que Bento identificou-se com as
telas referente a temética da raiva no instrumento. Em relacdo ao PedsQL, a crianca
também apresentou facilidade em compreender e responder as perguntas.

Ao responder o0 COPE-HD, Bento referiu comportamentos de coping durante a
sua hospitalizacdo, com destaque para chorar, sentir raiva, sentir-se desanimado e pensar
em fugir. O fator do COPE-HD com a maior pontuagédo foi referente ao coping mal
adaptativo, com média igual a 2,52, em que Bento referiu estratégias relacionadas a um

coping com desfecho mal adaptativo. Como exemplo de itens mais pontuados neste fator
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tem-se: “Eu me sinto desanimada, sem esperanca, porque eu ndo aguento mais ficar no
hospital”; “Eu fico com raiva porque estou aqui e nao posso fazer o que eu gosto”; “Eu
me sinto desanimada, sem esperanca, porque nada do que eu faco me faz sair do hospital”;
“Eu me escondo para ndo ter que tomar remédio”; “Eu me escondo porque tenho medo
de tomar injecdo”. Para o fator de coping de desengajamento involuntario e voluntério,
Bento obteve média referente a 2,09. Como exemplos de itens tem-se: “Eu choro porque
tenho que tomar injecdo” ¢ “Eu pecgo para a minha mae fazer as perguntas porque eu tenho
vergonha do médico”. Em menor proporcao, para o coping adaptativo, Bento obteve
média igual a 1,96 com alguns dos seguintes itens: “Eu escuto musica para me distrair do
que esta acontecendo comigo no hospital” e “Eu procuro as pessoas para conversar porque
sinto que é importante para mim”.

A partir da percepcao de Bento, verificou-se uma média igual a 36 na qualidade
de vida, medida pelo PedsQL, sugerindo uma baixa qualidade de vida relacionada a
salde, com destaque para os dominios referentes a Dor (M = 13), relativo a dificuldades
com dores no corpo; Ansiedade em Relacéo a Tratamento (M = 0), referente ao medo em
visitar o0 médico e ao hospital; Raciocinio (M = 25), relacionado a dificuldades com
concentracdo, memoria e tarefas escolares; Preocupacdo (M = 33), que se refere aos
efeitos colaterais, a eficicia dos tratamento e a recidiva do cancer e, por fim, o Enjoo (M
= 40), relativo a dificuldades em ingerir as medicacdes e se alimentar. Bento obteve uma
média alta em Ansiedade em relacdo a Procedimento (M = 75), sugerindo ndo apresentar
dificuldades nessa area.

No contexto do tratamento oncoldgico, nota-se que Bento apresenta o predominio
de coping mal adaptativo, o que reverbera na percepc¢éo da sua qualidade de vida. Apesar
de Bento estar em manutencdo para 0 cancer, observa-se queixas relacionadas a dores e

0 medo em ir ao médico e ao hospital. Outro ponto interessante € que apesar de Bento
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preocupar-se com o funcionamento do tratamento e com a possibilidade de recidiva do
cancer, observa-se a dificuldade em aderir ao tratamento medicamento.

O caso de Bento foi reportado a assisténcia social do servico de oncologia do
hospital para acompanhamento psicossocial. A familia de Bento encontra-se em alto risco
psicossocial, com casos de tentativas de suicidio e a ndo adesdo ao tratamento

medicamentoso e, por isso, necessitam de suporte profissional.

5 Discussao

Este estudo teve como objetivo principal verificar as relacdes entre variaveis
contextuais (risco psicossocial familiar, caracteristicas sociodemograficas das criangas e
aspectos clinicos da doenca) e psicoldgicas (coping) e indicadores de qualidade de vida
de criangas com cancer. Nesse sentido, tomou-se como variavel dependente, a qualidade
de vida, a partir da percepcdo da propria crianga. Além de conhecé-la, buscou-se
compreender outras variaveis que compdem o contexto de tratamento e hospitalizacdo da
crianga, tendo como hipdtese que tais variaveis se relacionam com os desfechos sobre o
bem-estar da crianca, mais especificamente, o bem-estar relacionado a doenca.

Antes de proceder a discussdo dos dados obtidos, é relevante destacar aspectos
metodologicos do estudo realizado. E, no que se refere a isso, observa-se que se constituiu
em desafios. A comecar pela coleta de dados a partir de um aplicativo, que foi
desenvolvido como uma versdo digitalizada do COPE-H, sendo referido nesse estudo
como COPE-HD. O desafio aqui referido foi a questdo do tempo destinado para a coleta
de dados, que ficou bastante reduzido pelo fato de tratar-se de um estudo de mestrado. O
desenvolvimento do aplicativo foi objeto de um estudo viabilizado pela FAPES, com a
participacdo da pesquisadora e orientadora, e cujo cronograma se sobrepds ao cronograma

desse estudo. Soma-se a esse fato, o inicio da pandemia da COVID-19, que colocou a
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sociedade em uma situacdo de isolamento social desde marco de 2020, interrompendo a
coleta de dados.

Se, de um lado, esse desafio representou limitaches para a pesquisa, pois a
composicdo de uma amostra maior, capaz de gerar analises estatisticas robustas, ficou
limitada; de outro lado, a escolha por apresentar a crianca uma versdo do COPE-H
digitalizada, permitiu ampliar as possibilidades da ferramenta de capturar o coping,
mantendo a caracteristica ludica, com mais um componente atrativo para a crianga, que
foi 0 uso do aplicativo em um tablet. Além disso, mesmo mudando o seu formato (do
AEH para COPE-H e COPE-HD), o aspecto ludico se manteve e foi capaz de gerar as
respostas de coping (Garioli, 2016).

Passando para a discussao dos dados obtidos a partir dos instrumentos da pesquisa,
verificou-se que as criangas que compuseram a amostra desse estudo estavam nas fases
de tratamento e em manutengdo para o cancer, sendo a maior parte delas em fase de
tratamento. O diagnostico de leucemia foi o mais citado, dado que corrobora com o
Instituto Nacional de Cancer (2019), ao mencionar as leucemias como 0s tumores mais
frequentes na infancia e na adolescéncia (Instituto Nacional do Céncer, 2019).

Em relagcdo ao risco psicossocial, a maioria das familias desse estudo foi
classificada em nivel alvo e clinico. Este dado corrobora com pesquisas nacionais que
analisaram as familias de criancas com cancer, tanto no periodo do diagnéstico quanto na
fase do tratamento (Caprini & Motta, 2017; Lopes, 2016). No entanto, observou-se
diferencas em familias norte-americanas e australianas que apresentaram baixo risco
psicossocial (Kazak et al., 2011; McCarthy et al., 2009). Nesse sentido, observa-se a
desigualdade em relacdo ao risco psicossocial quando se compara paises com diferentes
niveis de desenvolvimento. Neste ponto, este estudo vem somar a literatura nacional, o
predominio de risco moderado e elevado em familias brasileiras. Para a assisténcia

multiprofissional no cancer infanto-juvenil, este dado é relevante, pois se trata de fatores
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de risco psicossocial que podem ter repercussdes sobre a eficacia dos protocolos de
tratamento, levando a diferentes trajetorias no cancer infantil.

Os fatores de risco mais identificados em grande parte das familias do estudo estéo
relacionados a estrutura e recursos da familia, que incluem ter residéncia longe do
hospital; possuir renda salarial baixa; apenas um dos cuidadores estar empregado; e
apresentarem nivel escolar mais baixo. Em relacdo a essa tematica, observa-se estudos
que discutem sobre 0s custos financeiros que o tratamento para o cancer infantil gera para
as familias (Kohlsdorf & Costa, 2012; Marques-Camargo, 2014; Siqueira et al., 2019). A
revisdo da literatura sobre o impacto do cancer infantil na familia, realizada por Kohlsdorf
e Costa (2012), ja havia mostrado que para os pacientes que residem longe do hospital,
ha um aumento de despesas com o transporte, acomodacdo, refei¢bes e, também, ligacdes
telefonicas. Achados posteriores a esta revisdo continuam mostrando esses impactos
sobre aspectos socioeconémicos (Marques-Camargo, 2014; Siqueira et al. 2019). No
estudo de Marques-Camargo (2014), foi descrita a necessidade de gastos com a
alimentacdo diferenciada e mais saudavel para a crianca, com as medicacGes que nao sao
fornecidas pelos servigos publicos de saude, além de reformas na estrutura da casa para
garantir os cuidados e conforto para o filho doente. Repercussdes socioeconémicas
também foram descritas em revisdo atual da literatura no cancer infantil, expondo que
dificuldades financeiras sdo referidas pela maioria das familias dos estudos, no periodo
de internacgéo e tratamento da crianca (Siqueira et al., 2019).

Nesse sentido, a renda salarial baixa observada na maioria das familias desse
estudo configura-se em uma dificuldade no curso do tratamento, especialmente, pelas
repercussdes expostas e, também, pela situacdo de desemprego de um dos cuidadores,
que pode acometer as familias (Marques-Camargo, 2014). No estudo de Marques-
Camargo (2014), a maioria dos cuidadores principais se encontrava desempregada para

que pudesse cuidar do filho adoecido, fato observado especialmente em maes.
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Dificuldades financeiras merecem atencdo ndo somente pelas questbes ja
descritas, mas também por contribuirem para o aparecimento de dificuldades em outros
dominios da vida, como a salde mental (Creswell et al., 2014). Segundo os autores ha
uma associacdo entre a presenca de dificuldades financeiras e sintomas depressivos em
cuidadores de criangcas com cancer. Percebe-se um efeito em cascata da falta ou da
restricdo de estrutura e recursos familiares, configurando-se em importante fatores de
risco para os cuidadores.

Outro fator de risco identificado relaciona-se a problemas com a crianga, como
dificuldades no desenvolvimento, aprendizagens/escolaridade; alteracdes de humor e
comportamento. Dificuldades comportamentais em criangas com doencas crénicas, como
o cancer foram descritas em estudos que revelaram o predominio de problemas de
internalizacdo (Pinquart & Shen, 2011). No presente estudo, essas dificuldades
compuseram uma condi¢éo de risco psicossocial e, como tal, devem ser consideradas na
assisténcia a crianca.

Em uma perspectiva de desenvolvimento, o fato de se tratar de criancas em idade
escolar, com demandas tipicas da fase, como a interacdo entre pares, aquisi¢do de
habilidades de leitura e escrita, entre outras (Papalia & Feldman, 2013), o afastamento
escolar referido na maioria das criancas pode contribuir para a ocorréncia das dificuldades
no relato dos cuidadores. Segundo Mendes, Gbes e Brain (2018), as intercorréncias
presentes na fase de tratamento para o cancer, como as dores, anorexia, nduseas e vomitos
sdo motivos que dificultam a permanéncia das criancas na escola. Outro fator que
contribui para a interrupgdo ou o adiamento escolar € o medo das familias em exporem
as criancas/adolescentes ao ambiente escolar, mesmo quando s&o autorizados pelo
médico (Mendes et al., 2018). Mesmo para criangas que se encontram na fase de
manutencdo, o retorno aos estudos pode ser marcado por obstaculos, como em rela¢do ao

rendimento escolar e ao convivio com os colegas de classe (Gomes et al., 2013). Nesse
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contexto, estratégias de intervencdo psicossociais, como a Classe Hospitalar, mostram-se
relevantes. No caso das criancas desse estudo, a maioria frequentava a classe. Considera-
se que, em sua funcdo de se constituir em um espacgo que oferece uma experiéncia de
aprendizagem e, também, mantém a escolaridade e o vinculo com a escola de origem
(Hostert et al., 2014), as acOes da classe hospitalar devem ser pensadas de modo integral,
na particularidade de cada crianca e em uma perspectiva interdisciplinar. 1sso,
especialmente, para as criangas que apresentam indicadores de risco psicossocial no
dominio de problemas da crianca e que poderiam se beneficiar de acdes em contextos que
podem amortecer o impacto do afastamento escolar.

A medida de risco psicossocial também permitiu conhecer as forgas que a familia
apresenta na trajetéria do cancer da crianca. Desse modo, observou-se também fatores
protetivos, como o suporte social. O suporte social, conforme medido pelo PAT, inclui a
ajuda de pessoas, como companheiro/marido/esposa, avé (avd); outros membros da
familia; amigos; colegas de trabalho; pessoas da comunidade religiosa; além de
funcionéria particular; na criagdo, apoio emocional e financeiro, orientacdes e tarefas
diérias com a crianca. Todos os cuidadores mencionaram ter o apoio de uma ou mais
pessoas. Segundo Silva (2019) o apoio social, seja emocional ou financeiro, caracteriza-
se por ser um dos fatores que contribuem para fortalecer e auxiliar os cuidadores,
contribuindo para a manutengdo da saude mental dos mesmos. Nesse sentido, de acordo
com Silva (2019), o apoio social fortalece a resiliéncia dos cuidadores, mostrando-se um
importante recurso na amostra do estudo.

Em relagdo ao enfrentamento da hospitalizacdo pelas criancas, o COPE-HD
permitiu conhecer os comportamentos de coping mais referidos pelas criangas. Assim
como em estudos anteriores com as versoes que deram origem ao COPE-H, as maiores
médias estdo em comportamentos facilitadores de um desfecho mais adaptativo, entre

eles: brincar, tomar remédio e assistir TV (Caprini & Motta, 2017; Hostert et al., 2014;
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Motta et al., 2015; Motta & Enumo, 2010). Em todos esses estudos, 0s comportamentos
de coping foram obtidos em amostras de criangas hospitalizadas com cancer. Um perfil
de comportamentos adaptativos também foi observado em criancas hospitalizadas por
motivos diversos, a partir do COPE-H, em que os comportamentos mais referidos foram:
assistir TV, tomar remédio, conversar, além de rezar/orar e sentir coragem (Garioli,
2016). Observa-se que brincar ndo aparece entre os mais referidos neste grupo. Levanta-
se a hipdtese de que a caracteristica de alta complexidade do tratamento do cancer, que
inclui assisténcia integral, cria um contexto em que a oferta de atividades ludicas se faz
presente no hospital, viabilizada pela propria instituicdo de salde e por acdes de
instituicGes de apoio psicossocial ao tratamento.

A ocorréncia desses comportamentos de coping é relevante, pois mostra a
existéncia de recursos que podem levar as criancas a resultados mais adaptativos no
processo de enfrentamento. Sobre o comportamento de brincar no contexto da
hospitalizacdo, observa-se o efeito terapéutico imediato para as criangas, promovendo,
portanto, o bem-estar (Motta & Enumo, 2002). Além disso, tendo como referéncia a
Teoria Motivacional do Coping, o comportamento de brincar pode ter funcionalidades
relacionadas a distracdo que se associam a capacidade de fazer ajustes, conciliando as
preferéncias da crianca e as opgBes disponiveis no ambiente, o que se insere em uma
familia de coping denominada acomodacao (Skinner et al., 2003). Desfechos adaptativos
podem ser favorecidos também pelos comportamentos de conversar, que pode ter a
funcionalidade de busca por suporte, conforto ou ajuda; e tomar remédio, com fins de
resolugéo de problemas, em uma tentativa de modificar a situacdo estressora (Skinner et
al., 2003).

Interessante destacar que entre os comportamentos de coping mais referidos esta
também o “chorar”. Nesse sentido, ainda que a crianga se engaje em comportamentos de

distragdo, como brincar e assistir TV, os estressores da hospitalizagdo podem adquirir
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uma magnitude que limitam a sua agdo. E, dessa forma, o choro tende a ser uma reagéo
possivel diante do estressor, que pode inclusive ser adaptativa pela possibilidade de
expressao emocional. Em referéncia aos comportamentos menos referidos pelas criancas,
destacou-se “buscar informagao”, também visto no estudo de Caprini, (2014). As criancas
desse estudo tendem a ndo buscar informacdes no contexto hospitalar e, nesse sentido,
Gabarra e Crepaldi (2011) observaram que comumente as criancas sdo excluidas das
comunicagcles estabelecidas entre médicos e familiares, sendo a comunicacao
intrafamiliar a fonte principal de informagdes para a crianga.

Em relacéo aos fatores de coping, o estudo demonstrou que o coping adaptativo
teve maior pontuacgdo. Esse achado € consistente com o obtido no estudo de validacéo do
COPE-H, apesar de ter sido com caracteristicas clinicas diferentes (Garioli, 2016). Além
disso, uma vez que o fator de coping adaptativo é constituido de estratégias de coping
relacionadas as familias: acomodacdo, busca de suporte, resolugdo de problemas,
autoconfianca, negociacdo e busca de informacdo, é possivel verificar consonancia com
estudos com o AEH que mostraram o predominio desse tipo de familias de coping
(Hostert, 2010; Motta, 2007).

Em relacdo a qualidade de vida, a interpretagdo do instrumento sugere que a maior
pontuacédo significa melhor percepcdo de qualidade de vida ou menos dificuldade nos
dominios avaliados. Nesse sentido, as criangcas do estudo ndo demonstraram ter
dificuldades na maior parte dos dominios, com destaque para a “ansiedade em relagdo a
procedimentos” e a “ansiedade em relagdo a tratamentos”. No entanto, apresentaram
dificuldades quanto ao “enjoo”. Achados semelhantes também foram encontrados em
estudos que usaram o PedsQL™ 3.0 Cancer Module. (Batalha et al., 2015; Dupuis et al.,
2016). Em um estudo norte-americano, as criancas em tratamento oncoldgico
experimentaram a diminuigdo da ansiedade relacionada ao tratamento, ansiedade

relacionada ao procedimento e a dor durante o primeiro ano de tratamento. Contudo,
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destacou-se a piora da nausea ap0s 6 meses de tratamento (Dupuis et al., 2016).
Semelhantemente, em um estudo portugués, as criangas ndo apresentaram dificuldades
quanto a ansiedade nos tratamentos, enquanto que, tanto elas quanto seus pais, pontuaram
baixa qualidade de vida relacionada ao dominio “enjoo” (Batalha et al., 2015).

O enjoo é uma resposta fisiologica provocado por efeitos colaterais do tratamento
quimioterapico e, para auxiliar as criancas a lidarem com ele, sdo usados os medicamentos
antieméticos. Sendo assim, 0S recursos necessarios para as criancas lidarem com este
estressor estdo disponiveis no contexto hospitalar (Marsilio, Sampaio, & Bueno, 2014).
A despeito disso, os dados do estudo apontaram a dificuldade das criancas quanto ao
enjoo em relacdo a alimentacdo e aos tratamentos médicos. Apesar dos esforcos das
intervencgdes farmacoldgicas em relagdo ao tratamento de enjoos e vomitos, 0s pacientes
pediatricos ainda precisam lidar com esse sintoma (Hooke & Linder, 2019). Os enjoos e
0s vOmitos podem ser considerados uma das piores manifestacOes dos efeitos colaterais
do tratamento para o cancer. Em decorréncia desses sintomas, as crian¢as perdem o
apetite, pois ao ingerirem o alimento, podem apresentarem o vémito em seguida. Além
do mais, também sofrem alteragdes no paladar e no cheiro dos alimentos (Cicogna,
Nascimento, & Lima, 2010).

A partir de analises estatisticas inferenciais, foi possivel sugerir correlagdes entre
as varidveis de caracterizacdo da amostra, em termos de risco psicossocial, dados
sociodemogréficos e clinicos, coping e a percepcao de qualidade de vida. Neste ponto, é
importante considerar o limite da andlise, justificada pela amostra reduzida. As
correlacdes aqui discutidas devem ser entendidas como “possiveis”, em niveis
moderados. Tais analises buscaram ampliar o conhecimento sobre a qualidade de vida da
crianga com cancer, a partir de variaveis que podem afeté-la.

A idade da crianga se relacionou com dois dominios da qualidade de vida: dor

(correlagdo positiva) e ansiedade em relacdo a procedimentos (correlagcdo negativa).
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Assim, quanto maior a idade, maior a pontuacdo em qualidade de vida (o que significa
menos percep¢do de dificuldade no dominio “dor”). Do mesmo modo, criangas com
menos idade apresentaram menor qualidade de vida, ou seja, mais “dor”. A dor, no
tratamento oncoldgico, se caracteriza por ser intensa, forte e desesperadora e, diante dela,
foi observado que as criancas tendem a ndo classifica-la, em um protocolo de dor, com
uma nota maxima, pois reconhecem que ela pode vir a piorar (Silva et al., 2018). Observa-
se que a maneira como 0s pacientes pediatricos expressam e enfrentam a dor estd
relacionada com sua idade e maturidade cognitiva (Claro, 2004). A influéncia da idade
na percepcao de qualidade de vida no dominio dor também foi encontrada em estudo que
avaliou criancgas e adolescentes, com idade entre 2 e 18 anos, em que as criangas mais
novas apresentaram maiores dificuldades quanto a dor (Queiroz, 2014).

O estudo de Queiroz (2014) também revelou associa¢des positivas entre a idade e
outros dominios da qualidade de vida, como a ansiedade em relacdo aos procedimentos.
No tratamento para o cancer, as crian¢as sdo submetidas a varios procedimentos como
puncionar a veia para a infusdo das medicacOes, tomar injecdo, estar jejum para a
realizacdo da puncdo lombar, como também a transfusdo de sangue, que lhe causam medo
e desconforto (Gomes et al., 2013; Silva et al., 2016). Diferente dos achados de Queiroz
(2014), nesse estudo, a associagéo entre idade e ansiedade em relacdo a procedimentos
foi observada na direcdo negativa, sugerindo que criangcas menores percebem mais
qualidade de vida neste dominio. Levanta-se como hip6tese que criangas menores podem
se beneficiar de estratégias de suporte, pois ao expressarem mais a dor (Guedes et al.,
2016) podem regular o comportamentos dos adultos que estdo ao redor, no sentido de
leva-las a distracdo, a estabelecer uma interacdo positiva e a fornecer suporte social
durante o procedimento.

Observou-se no estudo que as criangas com maior tempo de diagnostico

perceberam bem pouco o enjoo, e com isso ha uma melhor percepcdo da qualidade de
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vida neste dominio. Nesse sentido, entende-se que o periodo do diagndstico e inicio do
tratamento pode ser um momento bastante dificil para as criangas devido a ocorréncia de
mudancgas significativas (Di Primio et al., 2010). Entre as mudangas, estdo a exposicao a
procedimentos médicos para realizacdo de exames, que tem por objetivo obter
esclarecimentos especificos do diagnostico e progndstico da doenca, além do inicio da
terapéutica medicamentosa (Caprini & Motta, 2017) . Outro ponto a ser considerado no
estudo foi a presenca do enjoo percebida de modo diferente pelas criancas em fase de
tratamento e em fase de manutencgédo, de modo que a percepcao de qualidade de vida foi
significativamente menor nas criangas que estavam na fase de tratamento. 1sso se deve ao
fato de que na fase do tratamento, a crianga € mais exposta a medicacao e, com isso, aos
efeitos adversos relacionados a ela, sendo o0 enjoo e o vOmitos um dos principais sintomas
(Cicogna, Nascimento, & Lima, 2010). De outro lado, a fase de manutencgéo, realizada
por quimioterapia oral, & considerada melhor tolerada pelas criangas. Do mesmo modo
acontece na fase de controle, que é realizada em consultas espacadas para
acompanhamento das condicdes clinicas da crianca (Gomes et al., 2013).

Ainda sobre as influéncias de variaveis clinicas, que caracterizam o tratamento
para o cancer infantil, observa-se as diversas alteracGes fisicas para o paciente, como a
perda de pelos do corpo, uso de proteses para substituir algum membro ou parte do corpo,
insercdo do cateter endovenoso, ressecamento da mucosa oral, manchas pelo corpo e
presengca de tumores; essas alteracGes afetam significativamente a autoimagem e
autoestima dos pacientes (Costa et al., 2019; Macon et al., 2020). Essa condic¢éo parece
compor o contexto das criancas desse estudo, uma vez que a percepcao de qualidade de
vida relacionada a aparéncia fisica se relacionou com o nimero de internacdes, alertando
para a necessidade de intervencdo nesse aspecto. 1sso porque quanto mais internacoes a
crianca tiver, mais dificuldades terd no manejo de estressores relacionados a aparéncia

fisica.
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Esse estudo também mostrou que alguns dominios da qualidade de vida, na
percepcao da crianga, podem ser afetados pela presenca de fatores de risco psicossocial,
referidos pelos cuidadores. Entretanto, a dire¢do da relacdo variou, a depender do dominio
de qualidade de vida referido. A maior parte das correlagdes foi na direcdo negativa, de
modo que quanto maior a pontuacdo de risco psicossocial, menor a pontuagdo em
qualidade de vida (menos qualidade de vida e mais dificuldades no dominio). Esse dado
mostra-se bastante significativo e reforca a sensibilidade da medida de risco psicossocial
para a adaptacéo psicoldgica da crianca e da familia ao longo do tratamento (Kazak et al.,
2001). Os dados desse estudo estdo mostrando que, na presenca de risco psicossocial,
especialmente aqueles relacionados ao estresse do cuidador, problemas do cuidador e da
crianga, maiores dificuldades relacionadas a qualidade de vida serdo percebidas.

Como exemplo, considera-se a presenca de risco psicossocial no dominio de
problemas do cuidador principal, como exemplificado por problemas de saude; tentativas
de suicidio; episddios de brigas e discussdes; problemas familiares; violéncia doméstica;
e por preocupacdes, tristeza e medo com as dificuldades experimentadas pela crianga. A
presenca desses problemas se associou negativamente com a ansiedade pelo tratamento e
percepcdo da aparéncia fisica. Diante disso, percebeu-se que os cuidadores do estudo
possuem diversos problemas relacionados ao periodo anterior ao cancer, e somados as
questdes referentes a doenca do filho (expressas no dominio de risco psicossocial: estresse
do cuidador), enfrentam muitas dificuldades e podem criar um contexto em que a crianga
também perceba mais dificuldades. Siqueira et al., (2019) abordaram as repercussdes do
cancer infantil na dindmica familiar, e demonstram que as familias sofreram alteracdes
na organizacdo e rotina de vida. Entre elas, estdo as dificuldades financeiras e nos
relacionamentos conjugais. As familias também enfrentam perturbacdes psicoldgicas e
sentimentos gerados pelo adoecimento da crianga, tal como o estresse, estresse pos-

traumatico, depressdo e ansiedade (Siqueira et al., 2019). Brum e Aquino (2014) refletem
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sobre o desafio que o cancer infantil representa para os pais e, diante disso, afirmam a
importancia do desenvolvimento de relacfes saudaveis entre os membros da familia. Para
as autoras, a familia da crianca adoecida tem um papel importante para auxilid-la a
compreender o seu processo de adoecimento (Brum & Aquino, 2014).

Em relag@o ao risco psicossocial no dominio “problemas da crianga”, destaca-se
a relacdo negativa com a percepcéao da qualidade de vida relacionada a comunicacdo, ou
seja, quanto mais problemas comportamentais a crianca apresentar (a partir do relato do
cuidador), menor qualidade de vida ela percebe, apresentando dificuldades na expressédo
de como se sente e na realizacdo de perguntas a equipe de saude e, também, na explicacao
sobre sua doenca as outras pessoas. Esse dado remete as questdes de comunicacdo em
salde, especialmente, quando se trata de um paciente crianca (Gabarra & Crepaldi, 2011).

A Unica relacdo entre risco psicossocial e qualidade de vida que se deu em uma
diregdo positiva, foi em relagdo ao dominio “enjoo”. Isso significa que na presenca de
risco psicossocial nos dominios de “estresse do cuidador”, “estrutura e recursos” e até
mesmo escore total de risco psicossocial, h& percepcdo de qualidade de vida relacionada
a enjoo. A compreensdo desse dado remete a natureza do dominio enjoo, que se
caracteriza como uma resposta fisiolégica, percebida pela crianca, que podera ocorrer
independentemente de os pais apresentarem reacOes de estresse ou nao.

Na mesma direcdo de analise, a percepc¢do de qualidade de vida relacionada ao
enjoo se relacionou com o coping adaptativo. A relacdo foi negativa, de modo que quanto
maior o coping adaptativo, menor a percepcéo de qualidade de vida. O coping adaptativo
inclui estratégias relacionadas a resolucdo do problema, busca de informacéo,
negociacéo, por exemplo. Entretanto, no manejo de respostas de enjoo, elas podem nao
ser suficientes. Mesmo com o0 avango da medicina, que introduziu os antieméticos para
manejo das respostas de enjoo e ndusea em pacientes oncoldgicos, essas respostas ainda

se fazem presentes. A depender do antineoplésico adotado pelos protocolos de
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tratamento, o potencial emetogénico podera variar, de modo que é necessario um controle
dos sintomas e a combinacao adequada das drogas (Santos, Barros & Prado, 2015). Esta
é uma necessidade na assisténcia a saude das criangas, uma vez que 0 enjoo e 0 vomito
ainda sdo os efeitos colaterais que geram bastante angustia e receio em pacientes
oncoldgicos pediatricos (Perwitasari et al., 2011; Santos et al., 2015). Esse dado sugere
uma limitacdo do estudo, no que diz respeito a investigacdo de variaveis clinicas
relacionadas ao tratamento, como a administracdo de antieméticos e mesmo a presenca
de sintomas como nausea e vomitos, o que poderia contribuir para o melhor entendimento
dos resultados referentes a qualidade de vida no dominio enjoo.

Em outro dominio da qualidade de vida, a presenca de coping adaptativo
apresentou correlagdo positiva, indicando menores dificuldades naquela area. Trata-se do
dominio “ansiedade relacionada ao tratamento”. Este dominio aborda a percep¢do da
crianga sobre respostas de medo em ir ao hospital, bem como em estar aguardando ser
atendido pelo médico. Nesse sentido, as criangas do estudo mencionaram com mais
frequéncia os comportamentos de coping (brincar e assistir TV, por exemplo), que se
associam com estratégias e familias de coping adaptativas, que compdem o fator coping
adaptativo, do COPE-H (Garioli, 2016) e, também, de sua versdo digitalizada (COPE-
HD). No caso dos comportamentos mais referidos, uma das funcionalidades € a distracéo,
da familia de coping acomodacéo, que inclui ajustes flexiveis a situacdo (Skinner et al.,
2003). Tais ajustes sdo possiveis quando o ambiente se estrutura de modo a oferecer
opcdes que atendem as preferéncias do individuo (Skinner et al., 2003). E o que ocorre
no hospital, quando as criangas podem aguardar pela consulta médica em ambientes
ludicos, como a brinquedoteca, ou mesmo na recepcao, quando ac¢des recreativas sao
ofertadas, por meio de brinquedoteca itinerante, por exemplo. Tais agdes podem favorecer
0 uso de coping adaptativo e amortecer as reacfes emocionais de medo associado ao

contexto hospitalar e a consulta médica. Estudos demonstram o uso das estratégias de
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enfrentamento de distracdo, como o brincar e assistir TV por criangas hospitalizadas para
se adaptarem ao contexto, como nos casos da doenga falciforme (Dias, Franga, Enumo,
& Gongcalves, 2019), do cancer infantil (Caprini & Motta, 2017) e em diferentes motivos
de hospitalizacdo (Garioli, 2016; Silveira et al., 2018). Os espacos ludicos podem ainda
contribuir para a ressignificacdo do ambiente hospitalar, associando a ele elementos
familiares e ludicos, tipicos do desenvolvimento da crianca e do adolescente.

Por fim, os relatos de caso apresentados nesse estudo sdo discutidos em termos
das contribuicBes do trabalho para a pratica do psicélogo no ambiente hospitalar. Em
relacdo ao COPE-H, na versdo COPE-HD, observou-se que manteve o potencial de atrair
a atencdo da criancga, permitindo o conhecimento de como tem lidado com os estressores
da hospitalizacéo, além de potencial intervencdo. Como uma adaptacdo do AEH, destaca-
se seu uso como protocolo de assisténcia, conforme sugerido em estudo (Azevédo &
Crepaldi, 2016). A medida de risco psicossocial, recomendada pela sociedade
internacional, assim como a qualidade de vida permitiram compreender o funcionamento
psicoldgico da crianga e as influéncias familiares, possibilitando a comunicacao efetiva
aos demais profissionais que eram responsaveis pela crianga, como no caso do Bento,
encaminhado ao servigo de salde mental e assisténcia social do hospital. Outro ponto a
ser destacado é a importancia da avaliacdo regular dessas medidas para as diferentes fases
do cancer infantil, de modo a adequar a intervencao as reais necessidades (Wiener, Kazak,
Noll, Paternaude, & Kupst, 2015).

As limitacGes desse estudo foram referidas ao longo da discusséo e podem ser
resumidas em termos do tamanho da amostra, exigindo cautela na interpretacdo das
correlagdes observadas, do fato de ser o primeiro estudo que utilizou o COPE-H no
formato de digital e, exclusivamente, com criangas com cancer, o que difere do estudo de

validacdo do COPE-H.
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A despeito das limitacdes, o estudo traz contribuigdes significativas e se destaca

por dar voz a crianca para falar de suas dificuldades, bem como de seus recursos de
enfrentamento. Ao autorrelato da crianca foram somadas as forgas e dificuldades da
familia, referidas pelos cuidadores. A relevancia dos dados obtidos a partir dessas duas
fontes chama a atencdo ndo somente para a necessidade de incluir a familia na assisténcia

a crianca e ao adolescente com cancer, mas para o que deve ser foco da atuacao.

6 Consideracoes finais

Essa pesquisa buscou verificar as relagGes entre varidveis contextuais (risco
psicossocial familiar, caracteristicas sociodemograficas das criancas e aspectos clinicos
da doenca) e psicoldgicas (coping) e indicadores de qualidade de vida de criancas com
cancer. De modo geral, os indicadores de qualidade de vida para criangas com cancer
estdo relacionados a algumas varidveis contextuais, como 0 numero de internacdes, 0
tempo de diagndstico assim como a idade da crianca. Observou-se que a presenca de risco
psicossocial familiar influenciou negativamente a percep¢do de qualidade de vida pelas
criancgas, sendo os problemas relacionados ao cuidador, exemplificadas por perturbacdes
psicologicas, e os problemas do paciente (percebidos pelo cuidador), exemplificados por
dificuldades no desenvolvimento, alteracbes de humor e comportamento os fatores de
risco presentes. Além disso, verificou-se também que o uso do coping adaptativo pode
ser um indicador de qualidade de vida para as criancas. Nesse sentido, essa pesquisa
contribuiu para a compreensao sobre o processo de adoecimento por cancer na infancia,
compreendendo os fatores que podem repercutir sobre a qualidade de vida.

A partir dos resultados, entende-se a importancia da avaliagdo psicossocial no
ambiente hospitalar, especialmente para as diferentes fases do cancer infantil. A avaliagédo

pode ser uma ferramenta para a identificacdo de demandas no contexto hospitalar, e
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direcionar as equipes de salde em relacdo as intervencdes a serem feitas, tanto para as
criangas, individualmente, quanto para as familias. Os achados do estudo sugerem que
tais medidas podem compor 0s recursos para a assisténcia psicolégica em Oncologia
Pediétrica, por meio do monitoramento de indicadores de bem-estar e do direcionamento
da intervencdao com foco no enfrentamento dos estressores relacionados a doenca e ao

tratamento, o que inclui a hospitalizag&o.
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APENDICES

APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO

CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS E NATURAIS

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA REALIZACAO DE PESQUISA

Vocé e seu filho estdo sendo convidados (as) a participar de uma pesquisa de Mestrado
em Psicologia chamada “Qualidade de vida e coping de criancas com cancer”. A
pesquisadora responsavel é a psicologa Jallana Rios Matos tendo como orientadora a
Profa. Dra. Alessandra Brunoro Motta Loss, do Programa de PO6s-Graduagdo em

Psicologia (PPGP), da Universidade Federal do Espirito Santo — UFES.

I — Justificativa da pesquisa

O adoecimento e a hospitalizacdo representam um contexto de risco psicossocial e
vulnerabilidade ao estresse, tanto para a crianga e ao adolescente como para a sua familia.
Trata-se de uma experiéncia que pode ser dificil para todos os envolvidos, pelos varios
estressores associados, como a exposi¢do a procedimentos médicos invasivos, dor,
afastamento familiar, ndo poder brincar, nem ir para a escola, além da incerteza sobre a
sua saude. Varias doencas levam as criancas a hospitalizagdo, entre elas o cancer. O
cancer infantil aparece como um estressor que muda nos varios momentos da doenca:
diagndstico, tratamento e apds; sendo que ha situacdes particulares que podem ocorrer,

como a recidiva da doenga, necessidade de cuidados paliativos e morte. Diante da
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adversidade do adoecimento e da hospitalizacdo, a crianca e a familia precisam regular
suas emoc0es, seu comportamento e sua atencdo, de modo a adaptar-se a situacao, o que
caracteriza o coping. O enfrentamento é importante, pois se ele estiver indo bem, a crianca

pode ter mais qualidade de vida.

Il — Objetivo da pesquisa
Este estudo tem por objetivo verificar os determinantes contextuais (risco psicossocial
familiar, estressores relacionados a doenca e aspectos clinicos da doenca) e psicolégicos

(coping) da qualidade de vida de criangas com cancer.

111 - Procedimento

A pesquisa acontecerd em etapas. Primeiro, consultaremos o0s prontudrios de
atendimentos da crianca no hospital para conhecer as caracteristicas do tratamento e suas
caracteristicas demogréaficas. Depois, entraremos em contato com o0s pais e/ou
responsaveis pela crianga, como estamos fazendo agora com vocg, que € responsavel pela
crianga/adolescente, para nos apresentarmos, explicar sobre a pesquisa e perguntar se tem
interesse de participar. Vamos ler o presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
para vocé. Assim, vocé poderd dizer se quer ou ndo participar. As criangas serdo
abordadas, para darem o assentimento e, depois, para responderem ao instrumento, que
sera aplicado em um tablet. Sera como se fosse um “jogo” sobre seus pensamentos e
sentimentos durante o hospital. Elas também responderdo a um instrumento sobre a
qualidade de vida. Caso vocé aceite participar, também pediremos para vocé responder a
um questionario sobre as caracteristicas do tratamento da crianca e sociodemografica, um
instrumento sobre o comportamento da crianga, e sobre risco psicossocial familiar. Em
todos os instrumentos que iremos aplicar, ndo ha resposta certa ou errada. O importante

é que vocé fale sobre as caracteristicas de seu(sua) filho(a) e da familia, porque é
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importante conhecer as suas necessidades. E que seu filho(a) fale sobre seus pensamentos,

sentimentos e sobre seu bem-estar.

IV — Duragéo e local da pesquisa
A coleta de dados da pesquisa sera realizada no hospital, no local que a criancga estiver
recebendo tratamento. Teremos um encontro com cerca de 50 minutos para que 0s

instrumentos sejam respondidos.

V — Risco e desconfortos

Esta pesquisa apresenta risco minimo para vocé, uma vez que falar sobre a experiéncia
de ter um filho internado e de dificuldades familiares pode trazer desconforto e reacdes
emocionais negativas. Para evitar esses riscos, vamos realizar a aplicacdo dos
instrumentos de modo que vocé se sinta confortavel e a vontade para explicitar quaisquer
incdbmodos que sentir. Respeitaremos possiveis momentos de cansaco e, se for o caso, a
coleta de dados seré interrompida, sem prejuizos para a sua participacdao. Continuaremos

em outro momento, a ser combinado.

VI - Beneficios

Com esta pesquisa conheceremos melhor algumas caracteristicas do seu filho,
relacionadas ao tratamento e hospitalizacdo. Com essas informacdes elaboraremos um
relatério com a descricdo dessas caracteristicas e entregaremos para vVOocé em uma
entrevista devolutiva. Este relatorio podera trazer beneficios diretos para seu(sua)
filho(a), pois vocé podera compreender melhor como seu filho lida com a hospitaliza¢éo
e, se necessario, podera leva-lo até equipe de satde que cuida do seu filho, no hospital.
Isso pode contribuir para as préaticas de atendimento e intervencado psicossocial oferecidas

ao seu filho.
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V11 — Acompanhamento e assisténcia

Ap0s a participacdo na pesquisa, vocé recebera retorno da avaliagdo de enfrentamento da
hospitalizagdo, por meio de uma entrevista devolutiva que informara sobre as estratégias
mais usadas por seu filho e sabera se ha necessidade de suporte psicossocial. E, caso vocé
queira ou precise de suporte psicossocial, realizaremos encaminhamento para o Servigo

de Saude Mental do hospital.

VIl — Garantia de recusa em participar da pesquisa
Vocé tem liberdade para recusar a participacdo na pesquisa, e podera se desligar do

projeto ou retirar 0 consentimento em qualquer fase da pesquisa.

IX — Garantia de manutencé&o do sigilo e privacidade

Garantimos o sigilo e a privacidade em todas as etapas da pesquisa.

X — Outros esclarecimentos

Vocé, como participante desta pesquisa, receberd uma via deste documento, assinada pela
pesquisadora responsavel. Vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira para participar desta pesquisa, no entanto eventuais gastos da pesquisa poderéo
ser ressarcidos. Em caso de dano devido a pesquisa vocé terd o direito a buscar

indenizagé&o.

XI — Esclarecimento de davidas
Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé deve contatar a pesquisadora responsavel:
Jallana Rios Matos, pelo e-mail jallana.psi@gmail.com. Caso queira relatar algum

problema ou fazer alguma dentncia, vocé pode contatar o Comité de Etica em Pesquisa
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do CCHN/UFES (CEP/ Goiabeiras) pelo telefone (27) 3145-9820, pelo e-mail
cep.goiabeiras@gmail.com ou através do seguinte endereco: Universidade Federal do
Espirito Santo, Av. Fernando Ferrari, 514 — Campus Universitario, Bairro Goiabeiras,

sala 7 do Prédio da Administracdo do CCHN, CEP 29090-075, Vitoria, ES, Brasil.

XII — Declaracao da pesquisadora responsavel sobre o cumprimento das exigéncias
éticas da pesquisa com seres humanos

Na qualidade de pesquisadora responsavel pela pesquisa “ Qualidade de vida e coping de
criangas com cancer”, eu, Jallana Rios Matos, declaro ter cumprido as exigéncias do(s)
item(s) 1V.3 e IV.4 (se pertinente) da Resolucdo CNS 466/12, a qual estabelece diretrizes

e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

X111 - Consentimento pds-informacao
Aceito participar deste estudo de forma voluntéria e autorizo a participacdo do menor,
tendo recebido uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado pela

pesquisadora.

Participante da pesquisa

Jallana Rios Matos Profé Dr2 Alessandra B. Motta Loss

Pesquisadora Responsavel - PPGP Professora Orientadora — PPGP

Vitoria, __/ /2020
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APENDICE B - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido para Participacio em

pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO (UFES)

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA (PPGP)

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA

PARTICIPACAO EM PESQUISA

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa “Qualidade de vida e coping
de criangas com cancer”. Seus pais permitiram que vocé participe. Queremos saber como
criancas enfrentam a hospitalizacao e se elas se sentem bem ao longo do tempo que fazem
o tratamento. As criangas que irdo participar dessa pesquisa tém entre 6 e 12 anos de
idade. VVocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e ndo tera
nenhum problema se desistir. A pesquisa sera feita aqui no hospital, durante o periodo
que vocés ficam internados na enfermaria ou em hospital-dia. A participagdo é
considerada segura, e vocé pode parar se sentir-se cansado ou indisposto. Mas ha coisas
boas que podem acontecer como aprender um pouco mais sobre vocé e sobre seu bem-
estar. Ndo falaremos para outras pessoas que vocé esta participando da pesquisa, nem
daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
publicados, mas sem identificar o seu nome. Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me

perguntar.
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Eu aceito participar da pesquisa

“Qualidade de vida e coping de criangas com cancer”, que tem o objetivo de conhecer o
enfrentamento e a qualidade de vida de criangas que ficam hospitalizadas para tratamento.
Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer
“sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir que
ninguém vai ficar chateado e/ou bravo. Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e
conversaram com 0S meus responsaveis. Recebi uma via deste termo de assentimento,

que foi lido comigo e concordo em participar da pesquisa.

Participante da pesquisa

Vitéria, ES, de de 2020.

Jallana Rios Matos

Pesquisadora Responsavel - PPGP
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APENDICE C - Questionario sobre dados sociodemogréficos da crianca e do

cuidador familiar

10.

11.

12.

13.

14.

Nome da crianca:

Idade:
Sexo: Masc. (__) Fem. (L)

Escolaridade:

Esta frequentando escola fora da internacéo?
a. ()Sim( )Nao

Esta frequentando/frequentou a Classe

Ocupacéo atual do cuidador:

Hospitalar?

Escolaridade do cuidador:

Estado Civil:

Religido:

Procedéncia:

Numero de filhos:

Ordem de filhos que o paciente ocupa:

Renda familiar:

(_) Até 01 salérios minimos (__) 01 a 03 salarios minimos (__) 04 a 10 salarios minimos

(_) 10 a 20 saléarios minimos (__) Acima de 20 salarios minimos.
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APENDICE D - Questionario sobre dados clinicos da crianca

Nome da crianca:

1. Contexto de aplicacdo do COPE-HD:

2. Diagnostico:

3. Tempo do diagndstico:

4. Tipo do Cancer:

5. Fase do Tratamento:

6. Tipo de Tratamento:

7. Motivo da Internacao?

8. NuUmero de dias internado:

9. Numero de internacdes:
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APENDICE E - Psychosocial Assessment Tool — PAT

PAT 1T

PsYCHOSOCIAL ASSESSMENT TOOLS {(INSTRUMENTO DE avALIAGAD PAICO BIOCIAL)
[versho adapiada para fodas 8z escolaridadss — fodas as Idadas — versBo geral)

Informagdes Sobre a Crianga (paciente):

Nome completo: Data de hoje:

Sexo: [0 Masculing / Mening

Data de L .
nascimenio: O Feminina / Menina
Dia (5= AN

Dizgnéstico (nome da doenca): Dats do diagndstico:
Raga/Cor: O Branca O Preta O Parda O Arnarzla O Indigena O Mo desejo declarar
Informagdes sobre voceé:
Grau de parentesco com o paciente: 0 M3s/pai bioldgico O Madrasta/Padraste O Pai adofivo / M3z adotiva 0 AvdiAvd

O Tia / Tio O Tutor O Qutra Parente (Qual?):
Seu papel com a crianca: [ Principal cuidador (digric) O Cuidador secundario O Cuida de vez em quando

O Qutro [Qual?)

Sobre o[s) cuidador{es) principal{ais) (sa vool néa for o principsl culdador, por tavor dé o méxime de nfomeges que soubary

Idade do principal cuidador(es) [0 Akaixo de 21 anos de idade O 21 anos ou acima
O Um com mais de 21 anos e outra com menos de 21 anos

0 MZo Frequentou a Escola O Pds graduagac Incompleta

0 Ensino Fundamental Incompleto 0 Pds graduagao Completa

O Ensino Fundamental Completo 0 Mestrado Incompleto
Ezcolanidade dojs) Cuidadoras) 0 Ensino Médiof Técnico Incompleto 0 Mestrado Completo
principal(ais}: 0 Ensino Médiof Técnico Complato 0 Doutorado Incompleto

O Ensino Superior Incomplate 0 Doutorado Completo

O Ensino Superior Completo
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APENDICE G - Telas do aplicativo COPE- HD

Tela inicial do COPE-HD

2] 2=] (»]
Hospital Sociodemograficos Clinicos Captura

FAPES 11 FES

3] 1l (@] <

Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.

Tela de preenchimento de dados do hospital e do pesquisador

] Hospital

& Nome do Hospital
Hospital Estadual Nossa Senhora da Gléria

? Cidade/Estado
Vitoria/es

© Nome do(a) Psicélogo(a)
Jallana Rios Matos

1 o] <
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Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.

Tela de preenchimento de dados pessoais e clinicos da crianca

& Nome Completo

& Data de Nascimento

Data de Nascimento

& Género

® Masculino

Feminino

O Contexto da aplicagdo do Cope-HD

Internagao

o0 AVasla - H
(- Dados do Hospital

Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.

(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.

Tela de preenchimento de dados sociodemogréficos

& Dados Séciodemograficos

O Esta frequentando a escola fora da internagdo?

Sim

nao

O Estd frequentando a Classe Hospitalar

Sim

O Escolaridade

Pré

0 ° Ano

| (@] <
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Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.

Tela de contagem do tempo para inicio da aplicacdo

~

o~

« &

1l @] <

Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizagdo: verséo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitoria, ES: Autor.

Tela de apresentagdo do COPE-HD (Versdo masculina)

OLA, ESTE E O PeDRO! ELE ESTA
INTERNADO NO HOSPITAL E GOSTARIA
DE COMPARTILHAR COM VOCE O QUE

ELE TEM FEITO PARA ENFRENTAR A
HOSPITALIZAGAO. ASSIM, VOCE PODERA

FALAR SOBRE COMO VOCE EsTA
ENFRENTANDO ESSES DIAS NO HOSPITAL,
TAMBEM! QUANDO VOCE FALA SOBRE
SEUS PENSAMENTOS E SENTIMENTOS,
FICA MAIS FACIL PARA AS PESSOAS TE
ENTENDEREM E TE AJUDAREM! VAMOS
LA?

1] @] <
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Fonte: (Garioli, D. de S., Machado, W. de L., Motta, A. B., Enumo, S.R.F (2016) Escala de Coping da
Hospitalizacdo (COPE-H). Vitoria, ES: Autor.

Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F. (2020).

Escala de Coping da Hospitalizagdo: verséo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador]. Vitoria,
ES: Autor.

Tela de treinamento do COPE-HD

NO HOSPITAL, PARA ENFRENTAR OU TER QUE LIDAR COM A SITUAGAO, MARGUE O QUANTO VOCE
COSTUMA LER HISTORINHAS.

| O <

Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.

Tela brincar do COPE-HD
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NO HOSPITAL, PARA ENFRENTAR OU TER QUE LIDAR COM A SITUAGAO, MARQUE O QUANTO VOCE
COSTUMA BRINCAR?

Fonte: Garioli, D. de S., Machado, W. de L., Motta, A. B., Enumo, S.R.F (2016). Escala de Coping da
Hospitalizagdo (COPE-H). Vitoria, ES: Autor.

Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F. (2020).

Escala de Coping da Hospitalizagdo: verséo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador]. Vitoria,
ES: Autor.

Tela Brincar do COPE-HD com a Escala Likert

SPEas <P Gaarlo | P

Um Pouco As Vezes Quase Sempre Sempre

@ 1] @] <
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Fonte: Garioli, D. de S., Machado, W. de L., Motta, A. B., Enumo, S.R.F (2016). Escala de Coping da
Hospitalizacdo (COPE-H). Vitoria, ES: Autor.

Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F. (2020).

Escala de Coping da Hospitalizagdo: verséo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador]. Vitoria,
ES: Autor.

Tela de apresentacdo do COPE-HD (Versédo feminina).

OLA, ESSA E A ANA! ELA ESTA
INTERNADA NO HOSPITAL E GOSTARIA
DE COMPARTILHAR COM VOCE O QUE
ELA TEM FEITO PARA ENFRENTAR A

HOSPITALIZAGAO. ASSIM, VOCE PODERA

FALAR SOBRE COoMO VOCE EsTa
ENFRENTANDO ESSES DIAS NO HOSPITAL,
TAMBEM! QUANDO VOCE FALA SOBRE
SEUS PENSAMENTOS E SENTIMENTOS,
FICA MAIS FACIL PARA AS PESSOAS TE
ENTENDEREM E TE AJUDAREM! VAMOS
LA?

1l (@) <

Fonte: Garioli, D. de S., Machado, W. de L., Motta, A. B., Enumo, S.R.F (2016). Escala de Coping da
Hospitalizacdo (COPE-H). Vitéria, ES: Autor.

Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F. (2020).
Escala de Coping da Hospitalizagao: verséo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador]. Vitoria,
ES: Autor.
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Tela sobre a avaliagdo do instrumento

PARABENS POR VOCE TER CHEGADO ATE AQUI ANINHA! ANTES DE
CONCLUIR, MOSTRE COMO VOCE ESTA SE SENTINDO.

OOSE

Péssimo Ruim Razoavel Bom Gtimo
G b,
1 0 <

Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: verséo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitdria, ES: Autor.

Tela final do COPE-HD com intervencao psicoldgica.

.

9 ‘e

L= ‘
=y cls o \bg S8 s - mughl s -Jt\n;g lis o 4 -

AGORA SIM, ACABOU! A PSICOLOGA VAl LHE ENTREGAR UMA COISA MUITO
LEGAL! SAO VARIOS CARTOES COM ALGUMAS ESTRATEGIAS PARA AJUDAR
VOCE ENFRENTAR A HOSPITALIZAGAO. USE SEMPRE QUE PRECISAR!

1l @] <
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Fonte: Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T. R., Motta, A. B., & Enumo, S. R. F.
(2020). Escala de Coping da Hospitalizacdo: versao digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador].
Vitéria, ES: Autor.
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APENDICE E - Autorizacgio para o uso do PEDSQL™

pedsQL cancer module - ‘Portuguese for Brazil' - Request #195653 Caixa de entrada x

Le Roux, Brigitte <brigitte leroux@mapi-trust org>
para ey, jallana_rios@hotmail.com ~

Dear Jallana,
Thanks for your interest in our questionnaires

The requested Questionnaire is available for you to download free of charge in the requested language ‘Portuguese for Brazil’:
This service is only available for non-funded users.
Please follow the step-by-step tutorial to download the questionnaire:

Instructions to download a questionnaire.

I hope you will find what you need, feel free to reach out if there are any outstanding questions.

Best regards,
Brigitte Le Roux
Client Services Associate Il

Brigitte leroux@mapi-trust.org
Www mapi-tr rg. https://eprovide mapi-trust org/

Mapi

Research Trust
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APENDICE I - Autorizac&o do comité de ética em pesquisa

N UFES - UNIVERSIDADE
) FEDERAL DO ESPIRITO W
. SANTO- CAMPUS GOIABEIRA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADODS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Resiliéncia no contexto do adoecimento e hospitalizec8o de crisngas e adolescentes:
risco, protepdo e processos de enfrentamenta.

Pesquisador: ALESSANDRA BRUNMORC MOTTA LOSE

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 07747318.9.0000.5542

Instituigao Proponente: Centro de Ciancias Humanas e MNaturais da Universidade Federal do Espinto
Patrocinador Principal: FUMDACAC DE AMFARC & PESQUISA DC ESPIRITO SANTO - FAFES

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 3.205.0084

Apresentagac do Projeto:

Trate-ze de pesquisa coordenada pela pesquisadora proponenta, com paricipagse de outros pesquisadores
de diferentes instituipdes de ensino-pesquisa. Conta com financiamento da FAPES-Cnpg. Propde a
reglizagdo de trés estudos, com diferentes delinesmentos. da mode & responder 85 perguntas da pesquisa.
Mo Estude 1. que tem o objetive de adaptar o Instrumento de Avaliago do Coping da Hospitalizagdo para o
formato informatizado, tem carater metodologico, com delineamento fransversal, descrifivo e corralacional.
Mo Estudo 2, propde-se um estudo longitudinal, gue permite & medida de risco psicossocial familiar no
periode do disgnostico do cdncer ne crianga (T1) e apds seis meses de tratemento (T2). Per fim. no Estudo
3, propde uma pesquisa com delineameanto descrtivo e comparalivo, com o objetive de comparar o coping e
8 gualidade de vida de criangas com céncer em diferentas fases do tratamento. Para tanto, serdo aplicados
instrumentes, como escalas e questionarnos, que permitem uma analise guantitativa e qualitativa das
variaveis de interesse,

Em todos os estudos havers abordagem direta sos paricipantes, os guais estar8o compondo amosfiras de
criangas hospitalizades (cdncer e outras doengas), meninos e meninas, com idade entre 0 e 18 anes (N =
240). Seus peis e/ou responsdveis tembém participardo do estude. formecendo informacdes sobre
caracteristicas da crianga e de aspectos psicossociais familiares. Todos os instrumentos adotados para
coleta de dados s8o validados em pesquisas anteriores, epresentando bom indice de confiabilidade. &

pesquisa sera realizada em municipios de diferentes

Enderego: Ay, Fernando Farman S14-Campus Univarsrara, Prado Adminetrata do COHN

Balrmd:  Goiahsires CEP. 20078010

UF: E5 Munlciplo:  WITORIA

TalaTone: (2T 4R-0020 Emall: cap golaherssddgmall.com
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UFES - UNIVERSIDADE

FEDERAL DO ESPIRITO QB ° ™
SANTO - CAMPUS GOIABEIRA

Cenlinuacio da Famosn 35S D4

esiados do Brasil, de scorde com & vinculagdo institucional dos pesquisaderes principals & colaboradores:
Vitdrin/ES, Culabd/MT, Brasilin/DF & Uberddndia/MG. Os dados dos instrumantos padronizados serio
processados segundo suas normas. Em todos os estudos seriio reslizadas anilises descritivas para os
dados guantitatives, com cdlculos de média, preporplio ® desvio padrile.

Objetivo da Pesquisa:

Descraver & analisar o8 processcs psioslégicos relacionados ao enfrentaments de estressores do
ndoscimentic @ da hospitalizaglio no cdncer infartil &, também, em outras doengas que scomaetem crangas e
ndolescentes Como abjelives sspecificos, pralende-se: a) adaptar o Instrumants de Avallagie de Coping da
Hospitalizagio (COPE-H), para o formato informatizade (Estudeo 1); b) descrever os astréssores & as
asiratigias de enfrentamenic da hospitalizagiio de crianges com clncer & culras doangas (Estudo 1); c)
deseravar & snalissr o risco paicossocisl familiar no perlode do disgndstios recants de cdnoer (Tempo 1
[T1]} & spés sais mesas de tratamanto (Tempo 2 [T2]) (Estude 2); d) descrevar & comparar a qualidada de
vide de eriangas com clnoer am diferentes fases do cursc da doanga {disgnéstico, iratamento &
manutengle) (Estude 3),

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Apresenta riscos minimes, envolvends possiblidade de reagio emoclanal nagativa da erianpa ou familiar
frente é entrevista @ splicagio de instrumantcs. Para minimizar sso, previ qua pesquisador-paicéloge
proceds & colela de dados, manejando resgdes emoclonals @ encaminhade ao servigo de salbde mental do
hasplital s necessdrio. Sa for identifionds risco peicossccial ne familis do participants, asts serd
ancaminhada ac servigo socisl do hespital. ldentifios possibilldade de beneficios pars as criasngas
hespitalizadas paricipantes & seus cuidadores, assim coma pars 8 equipe de sadde & de apolo psicossccial,
contribuinde paras as priticas de slendimente & intervengiic psicossocial oferecidas i crianga @ sus familis,
Espars, sinds,coniribuir para o prograsso na dres de resiliéncis familiar em contextos de adoecimento de
um filhe, compreendendo mais scbre quals os fatores podem colsborar pare um processo sdaptative com
manores prejuizes tante d crisnga come o sus familia.

Comentirios & Consideragbes sobre a Pesquisa:
O parecer do CEP Ufes refere-se i realizagliic de ccleta de dados nos hespitais da grande Vitdria, Serd
necessdrio submater o projeto sos CEF dos hospitais ou universidades

!mfﬂﬂ: Ay, Faemando Farran S14-Camgus Untsarsnara, Prooo Adminiatrstia oo COHN

Balrre:  Oolabires CER: 20075010

UF: ES MuRlciplo:  VITORIA,

Telefori: 2740000 E-amaii;  cap goiabormadgmall com
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= UFES - UNIVERSIDADE

3 FEDERAL DO ESPIRITO W
© SANTO - CAMPUS GOIABEIRA

Conlinascan oo Farsosn 3550 064

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Apresentou todos os termos de aulmizﬂpﬂ'u obrigatéria, tendo realizado as ElltengEE anteriormente

solicitadas no TCLE, que se mostra, portanto, adequado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto apresenta-se adeguado, tendo apresentado aspectos éticos & metolégicos adequados tanto ao
slcance dos objetivos, guanto ao cuidado com oS sujeitos participantes.

Sera necessario submeter o referido protocelo de pesquisa acs CEP das outras universidades ou hespitsis
envolvidos.

Consideragoes Finais a critério do CEP;

Projeto aprovade por esse comité, estando autorizade a ser iniciado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Fostagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS DO_F | O7/02/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1279227 pdf 18:20:38
Cutros Resposta_so CEP . docx 07022018 |ALESSAMDRA Aceito

18:20:18 |BRUNCRO MOTTA
oSS
Projeto Detalhado / | Projeto_slerado CEP_Alessandra_Brun 07/02/2018 |ALESSAMDRA Aceito
Brochura oro_Motia_Loss FORMULARIC _DE_S 18:11:48 |BRUNCRO MOTTA
nvestigador  {UBMISSAO UNIVERSAL docx L0SS
TCLE / Termos de  |TERMO _DE_CONSEMTIMEMTO_FAPE| 07022018 |ALESSAMDRA Aceito
Assenfimento | 5_2018_ALTERADC CEP.docx 18:11:00 |BRUNCRO MOTTA
Justificativa de LOSS
Auséncia
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO FAPES. pdf 20M2/12018 |ALESSAMDRA Aceito
18:15:08 |BRUNCRO MOTTA
oSS
TCLE / Termos de | Termos_de_Assentimento_Estudo_1_e | 18122018 |ALESSAMDRA Aceito
Assenfimento | 3.doox 2220013 |BRUNCRO MOTTA
Justificative de LSS
Auséncia
TCLE / Termos de  |TERMO_DE_CONSEMTIMEMNTO_FAPE| 18M2/2018 |ALESSAMDRA Aceito
Assenfimento | 5_2018.docx 2220000 |BRUMCRO MOTTA
Justificative de LSS
Auséncia
Cutros Projeto_de_Pesquisa_ COM_ORCAMEM] 181212018 |ALESSANDRA Aceito
TO_CROMOGRAMA, pdf 20:58:21 BRUMORD MOTTA
LiOSS

Emdarego: Ay, Femando Farran 514-Campus Uniarsrano, Praoic Adminsrai de COHN

Balma:  Ciciabeiras CEP. zparsana

UF: ES Munlciplo:  5ITORIA

TalaTane: | p7i3145-0850 E-mall; cap golaharasibgmail com



UFES - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO ESPIRITO

SANTO - CAMPUS GOIABEIRA

Aombinuscio do Fareces 3 2505 D6

139

Qi

Projeto Detalhade [ |Alessandra_Brunoro_Motta_Loss FOR | 1812012018 |ALESSANDREA Aceit
Brochura MULARIO DE_SUBMISSAC_UNIVERS| 20:55:03 |BRUMORO MOTTA
Inivestigador AL docx LOSS

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Mo

VITORILA, 30 de Abril de 2018

Assinado por:

KALLINE PEREIRA AROEIRA

{Coordenador|a))

Enderego: Ay, Fermando Farran, 5 14-Campus Univarsiang, Prado Adminsreive oo GCHN

Balrmo:  Giolabeires

CEP: 2p075410

UF: ES Munlclplo:  VITORIA

Talefons: (2T 4500

E-mall:  cap golaberssiigmall com
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APENDICE J - Autorizacdo da Instituicdo Participante

TERMO DE ANUENCIA PREVIA PARA A REALIZACAO DE PESQUISA NO AMBITO
urse DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

v
. .:'"~

Encaminhamos em anexo o Protocolo de Pesquisa intitulada “Resiliéncio no contexto do adoecimento e
hospitalizagdo de criangas e adolescentes: risco, protego e processos de enfrentamento”, que tem por
objetivo: “Descrever e analisar os processos psicoldgicos relacionados ao enfrentamento de estressores do
ad;;ccimcmo e da hospitalizagdo no céncer infantil e, também, em outras doengas que acometem criangas
e adolescentes”.

Para a realizagio da Pesquisa, vimos solicitar de V.S, autorizagio para acesso as dependéncias da Unidade
de Onco-Hematologia do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria (HINSG) e obtenglio dos dados
necessdrios ao trabalho proposto.

Encaminhamos ainda, em anexo, o Requerimento de Pesquisa, os Termos de Confidencialidade e de
Responsabilidade relativos as informagdes a serem obtidas, além de nos comprometermos em fornecer
uma cépia do trabalho concluido, em midia eletrdnica.

Na expectativa de sua andlise e manifestagiio, nos colocamos & disposigio para outros esclarecimentos
pertinentes ao nosso pedido.

Respeitosamente,
Assinatura__¢ M‘n Data 23/07/2019
vVil/
Profa. Dra. Ale Motta Loss
Assinatu T prok D oata 241031 2019
ra_x L %ﬁcum

Prof, Dr. Renato Rodrigues Neto

ESPACO RESERVADO A COMISSAO PARA ANALISE DE PESQUISA NO AMBITO DA SESA - NUCLEO ESPECIAL DE
DESENVOLVIMENTO DE RECURSOS HUMANOS (NUEDRH), APOS RECEBIMENTO DA DOCUMENTAGAO.

Sis oo’ SUESH wua owaliar A pou

_Mna s daddse

Assinatura % oata_14 O ¢/ 14
Nome e carimbo do técnico do NUEDRH

ESPACO RESERVADO AO PARECER DO GESTOR DA UNIDADE CAMPO DA PESQUISA

Apds recebimento e andlise da documentagio referida acima, segue o nosso Parecer:
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APENDICE K - Cartdes de enfrentamento referente ao instrumento COPE-HD

Cartbes de Enfrentamento(Garioli, D. de S., Matos, J. R., Machado, W. de L., Rosa, T.

R., Motta, A. B., & Enumo, 2020)

? L] e e
— Se voceé se sentir friste ou desanimado il Se vocé se sentir friste ou com medo no
(a) no hospital, vocé pode encontrar hospital, vocé pode conversar com
uma maneira de se distrair e ficar alguém que vocé confia sobre os seus
alegre. Vocé pode brincar, assistir TV, pensamentos e sentimentos. Vocé
ouvir musica ou fazer outras coisas que P e § poderd se sentir mais tranquilo e P ae Y
vocé gosta e que tem no hospital. 0 animado! o
[ = [
N N Y
Copel—D Encaa 3o Copiop 6 HospRalioches vaati Shptalsads (EOPE-HD) [Fropeame o Computaéor CopeI—D Excia 4o Copin 4o Horphaleches versho Sihatizads (ZOPE.HD) [Frograma 4o Compukedor
Al Vitéria, ES: Autor. 011223 Vitéria, ES: Autor.
° ° e ?
) Sevocé tiverduvidas sobre a sua doenca ) Se vocé sentir medo na hora de tomar um
e o tratamento, vocé pode perguntar para remédio, pegar a veia ou fazer um exame,
o médico ou outra pessoa da equipe de

pense que os médicos e as enfermeiras sabem
> g ! 2 como cuidar de vocé. Vocé se sentird
sadde qut? CUIF‘O de vocé. VOCQ apoiado e confiante! Na hora de pegar a
aprenderd mais sobre o que estd
acontecendo com voceé e sobre o que

veia, por exemplo, vocé pode se distrair,
4 f"\ conversando com alguém ou olhando para a l"\
pode fazer para ajudar o tratamento. L'_'J Tv. L'-.J
-)ﬁr < &

Cbp I_D Garioli, D. de S, Matos, J. R, Machado, W. de L., Rosa, T, R, Motta, A, B., & Enumo, S. R. F. (2020)

Escala de Coping da Hospitalizagio: versio digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador]
Vitéria, ES: Autor.

Cop |—D Garioli, D. de S., Matos, J. R. Machado, W. de L. Rosa, T. R, Motta, A B., & Enumo, S. R. F. (2020)

Escala de Coping da Hospitalizagio: versdo digitalizada (COPE-HD) [Programa de Computador]
Vitéria, ES: Autor.




APENDICE L - Tabela referente a caracterizacio da amostra

Tabela A 1. Caracteristicas sociodemograficas

Caracteristicas Sociodemograficas (Parte 1)

Crianca Sexo (I;Ir?cc)jse) Escolaridade F;eecllégr;a z::?g:sin;?cf)?zz Procedéncia
C1l Feminino 8 2° ano Né&o Sim Interior do estado
C2 Masculino 8 1°ano Né&o Sim Outros estados
C3 Feminino 8 2° ano N&o Sim Interior do estado
C4 Masculino 10 5°ano Sim Né&o Regido Metropolitana
C5 Feminino 4° ano Nao Sim Zona Rural
C6 Feminino 8 3°ano Sim Sim Interior do estado
C7 Feminino 1°ano N&o Sim Regido Metropolitana
Cs8 Masculino 10 5%ano Nao Sim Regido Metropolitana
C9 Masculino 11 6° ano Sim Sim Regido Metropolitana
C10 Masculino 12 7° ano Sim Sim Regido Metropolitana
Cl1 Masculino 12 5% ano N&o Sim Interior do estado
C12 Masculino 9 5%ano Sim Sim Zona Rural
C13 Feminino 10 5%ano Néo Sim Interior do estado




Tabela A 2. Caracteristicas Sociodemograficas (Parte 1)

Caracteristicas Sociodemograéficas (Parte I1)

Crianca Profissfio Escolariglade Profiss:?io Escolarid_ade Estado Civil Renda @ Religiso NL’Jr_nero Orc!em

da méae da méae do pai do pai Mensal de filhos do filho
Cl Desempregada IE}ZZ’;;E?(’) Empregado ECrl)Smlg:)lljgfg s&poigggo(z% <1SM Evangélico 2 1°
c2 Desempregada Iir;znfglr;(tjé Empregado E:Tmzmg sievpoarrcaiigéa(z) <1SM Catolico 1 1°
C3 Empregada E:rg)srﬁg/llgt(jd Empregado ECr:)SmElIJ;g Amasiado <1SM Evangélico 1 1°
C4 Desempregada Eg;m:tdol Empregado ir:)smlg:)llj;[g s&poigggéig) <1SM Evangélico 2 20
C5 Empregada Er;;msg Empregado Ecr:)Sm';ferlg Casado Entre 1e 2 SM Catolico 2 1°
C6 Desempregada E:r;;g/ll:tdo. Desconhecido ir:)sm?l];g DSi(i/poarrcaiigo(?a/) <1SM re?i(;ri?io 1 10
Cc7 Desempregada ngnr?li?o Desconhecido irz)sml;_)[lje?[g s&poi:iiiggo(a({a/) <1SM Evangélico 2 2°
C8 Desempregada ECncfhELIJ:tccj; Empregado Ecr:)Sm';ferlg Casado Entre 1e 2 SM  Evangélico 3 2°
C9 Desempregada IEC:ncfrﬁI;lIJ;g. Empregado ir:)sm?l];g Casado Entre 1e 2 SM  Evangélico 2 20
o Dmmgegua (RS0 e Do SO g e, o
Cl1 Empregada Eg;msg Empregado ir?m';f;g Casado <1SM Catolico 8 40
C12 Empregada in;rﬁ?:;g' Empregado ir:fmif;(; Casado Entre 1e 2 SM  Evangélico 4 40
C13 Empregada Egrsnpslzfo Empregado irfm';llj;g Casado Entre 3e4 SM  Evangélico 3 2°

@ A sigla SM corresponde a Salario Minimo que, no ano corrente, é de R$ 788,00.
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Tabela A 3. Caracteristicas clinicas
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Caracteristicas Clinicas

Contexto de

. L . R Fase de Tipos de Motivo da Tempo NUmero Dias
Crianca Aplicagdo Tipo de Cancer Tratamento Tratamento internacao de diagnoéstico  de internagdes  internado
do COPE-HD ¢ g ¢
nsult . x imio. Oral . .
C1 Consu a Leucemia Manutencao Quimio. Oral/ Desconhecido 1ano 2 vezes 90 dias
Ambulatorial Consultas Regulares
Cc2 Consulta_ Sarcor_na de Tratamento Quimio. Infecgao © lano 3 vezes 90 dias
Ambulatorial Ewing Intravenosa plaquetas baixas
C3 Consulta_ Linfoma Tratamento Q uimio. Oral/ Diagnostico 8 meses 1vez 52 dias
Ambulatorial Quimio. Intravenosa
nsul Tumor . N .
C4 Consu ta_ umo de Manutencdo  Consultas Regulares  Febre e medicacao 6 anos 10 vezes 45 dias
Ambulatorial Wilms
C5 Consulta_ Leucemia Tratamento Quimio. I_n feC(I;aq € 8 meses 1vez 60 dias
Ambulatorial Intravenosa diagnostico
| T ~ P i .
C6 Consu ta_ umor Manutencdo  Consultas Regulares roc_:e,d|n_1ento 4 anos 4 vezes 7 dias
Ambulatorial Suprarrenal cirdrgico
C7 Internacéo Nefroblastoma Tratamento Quimio. Recidiva 4 anos Desconhecido  Desconhecido
Intravenosa
C8 Consulta_ Leucemia Tratamento Quimio. Medicacédo 4 meses 2 vezes 54 dias
Ambulatorial Intravenosa
C9 Consulta_ Tumor de Tratamento Quimio. Diagnostico 5 meses 1vez 19 dias
Ambulatorial ~ Tronco Cerebral Intravenosa
Consulta . u . L, .
C10 utta Leucemia Manutencao Quimio. Oral Diagnostico 2 anos 1vez 35 dias
Ambulatorial
C11 Internacéo Osteosarcoma Tratamento Quimio. Fepre eN 11 meses 3 vezes 22 dias
Intravenosa medicacao
C12 Consulta_ Leucemia Manutencao Quimioterapia Desconhecido 2 anos Desconhecido  Desconhecido
Ambulatorial Oral
Consulta Quimio. Imunidade . .
C13 . Nefroblastoma Tratamento . 5 meses Mais de 1 vez 15 dias
Ambulatorial Intravenosa baixa




Tabela A 4. Risco Psicossocial

Risco Psicossocial

Criancas Escores Classificagdo
Cl 1,68 Alvo
C2 1,82 Alvo
C3 0,68 Universal
C4 1,82 Alvo
C5 151 Alvo
C6 2,31 Clinico
C7 2,16 Clinico
C8 1,84 Alvo
C9 1,1 Alvo

C10 3,58 Clinico
C11 2,38 Clinico
Ci12 2,09 Clinico
C13 1,05 Alvo
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