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RESUMO

GAROFALO, CAMILA D. C. Experiéncia de criancas e adolescentes em transplante de
medula dssea no contexto da doenca oncologica. 2021. 79f. Dissertacdo (Mestrado) —
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2022.

Introducdo: O transplante de medula 6ssea (TMO) consiste em uma terapéutica agressiva que
visa corrigir um defeito celular qualitativo ou quantitativo por meio da substituicdo da medula
0ssea doente por células tronco saudaveis. Sua necessidade resulta, muitas vezes, do insucesso
no tratamento convencional de diversas enfermidades. O contexto oncoldgico do TMO na
pediatria traz uma série de desafios as criangas e adolescentes, tornando necessario o
conhecimento de suas experiéncias para o0 adequado atendimento as suas necessidades
Objetivo: Compreender as experiéncias das criancas e adolescentes submetidas ao transplante
de medula 6ssea no contexto da doenca oncoldgica. Método: Estudo qualitativo, com adocéao
da perspectiva tedrica do Interacionismo Simbélico e perspectiva metodolédgica da Pesquisa de
Narrativas. A coleta de dados ocorreu por meio de preenchimento de instrumento préprio para
caracterizacdo do perfil do participante e da entrevista em profundidade &udio-gravada. Os
participantes do estudo foram criangas e adolescentes com idade compreendida entre 6 e 17
anos que realizaram transplante de medula 6ssea e estavam em acompanhamento p6s TMO na
instituicdo eleita como local do estudo. Para andlise dos dados qualitativos obtidos por meio
das entrevistas em profundidade, optou-se pela analise de narrativas na perspectiva holistica
com énfase no conteddo. Resultados: Participaram do estudo 3 adolescentes e 4 criancas em
pos TMO. Destes, 2 realizaram transplante do tipo alogénico e 5 do tipo autogénico. Foram
identificadas cinco categorias tematicas: percepcdes sobre o processo de transplante de medula
0ssea, sentimentos das criancas e adolescentes sobre o processo de transplante de medula 0ssea,
necessidades e dificuldades durante o processo de transplante de medula 6ssea, estratégias para
enfrentamento das situacfes desafiadoras, e o pds transplante e suas expectativas. A
compreensdo da experiéncia de criangas e adolescentes em processo de TMO no contexto da
doenca oncoldgica revela como as criangas percebem e significam a sua vivéncia. De forma
geral, as experiéncias reveladas foram dificeis e desafiadoras, mas com boas expectativas para
o futuro. Discussdo: outras pesquisas, embora com objetivos distintos, registraram experiéncias
semelhantes com relacdo as dificuldades enfrentadas no processo de transplante. Foi
identificada, ainda, a importancia de protagonizar a crianga como porta-voz capaz de
autorrelatar seu estado de saude e experiéncias. Consideracdes finais: A pesquisa revelou que
a experiéncia estudada é complexa, dolorosa e permeada de desafios. Os incdmodos vividos
superaram o corpo fisico, afetando também a mente, sentimentos e interagdes sociais dos
participantes. A riqueza de relatos reforca a importancia e a necessidade de ouvir e considerar
as narrativas de criangas e adolescentes com o objetivo final de aprimorar o cuidado integral e
singular no contexto do TMO e das doencgas oncoldgicas.

Descritores: Transplante de medula dssea; acontecimentos que mudam a vida; percepcéo,
criancas; adolescentes.



ABSTRACT

GAROFALO, CAMILA D. C. Experience of children and adolescents undergoing bone
marrow transplantation in the context of oncological disease. 2021. 79f. Dissertation
(Master’s) — Department of Nursing, Faculty of Health Sciences, University of Brasilia,
Brasilia, 2022.

Introduction: The Bone marrow transplantation (BMT) is an aggressive therapy aimed at
correcting a qualitative or quantitative cellular defect by replacing diseased bone marrow with
healthy stem cells. Its need often results from the failure in the conventional treatment of various
diseases. The oncological context of BMT in pediatrics brings a series of challenges to children
and adolescents, making it cardinal to understand their experiences in order to adequately meet
their needs. Objective: To understand the experiences of children and adolescents undergoing
bone marrow transplantation in the context of oncological disease. Method: Qualitative study,
adopting the theoretical perspective of Symbolic Interactionism and the methodological
perspective of Narrative Research. The data collection took place by filling out a specific
instrument to characterize the participant's profile and audio-recorded in-depth interviews.
Study participants were children and adolescents aged between 6 and 17 years who underwent
bone marrow transplantation and were undergoing post-BMT follow-up at the institution
chosen for the study. In order to analyze the qualitative data obtained through in-depth
interviews, we opted for the analysis of narratives in a holistic perspective with an emphasis on
content. Results: 3 adolescents and 4 children in post BMT took part in the study. Of these, 2
underwent allogeneic and the other 5 withstood autogenic transplantation. Five thematic
categories were identified: perceptions about the bone marrow transplantation process, feelings
of children and adolescents about the bone marrow transplantation process, needs and
difficulties during the bone marrow transplantation process, strategies for coping with
challenging situations, and the post-transplantation and its expectations. The understanding the
experience of children and adolescents undergoing BMT in the context of oncological disease
reveals how children perceive and give meaning to their experience. For the most part, the
experiences brought to light were troublesome, challenging, but unfold good expectations for
the future. Discussion: other studies, although barring different aspirations, registered similar
experiences regarding the difficulties faced during the transplant process. It was also identified
the importance of highlighting the child as a protagonist capable of self-reporting their own
health status and experiences. Final considerations: The research disclosed that the experience
studied is complex, hurtful and saturated with many challenges. The discomfort experienced
surpassed the physical body affecting also the mind, feelings and social interactions of the
participants. The wealth of the reports reinforces the importance and urgency to acknowledge
and consider the reports of children and adolescents with the ultimate goal of improving the
comprehensive and distinct care in the context of BMT and oncological diseases.

Keywords: Bone marrow transplantation; life-changing events; perception, children;
teenagers.



RESUMEN

GAROFALO, CAMILA D. C. Experiencia de nifios y adolescentes sometidos a trasplante
de médula oOsea en el contexto de la enfermedad oncoldgica. 2021. 79f. Disertacion
(Maestria) — Departamento de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de
Brasilia, Brasilia, 2022.

Introduccion: El trasplante de médula 6sea (TMO) es una terapia agresiva destinada a corregir
un defecto celular cualitativo o cuantitativo mediante la sustitucion de la médula 6sea enferma
por células madre sanas. Su necesidad a menudo resulta del fracaso en el tratamiento
convencional de diversas enfermedades. El contexto oncologico del TMO en pediatria trae
consigo una serie de desafios a los nifios y adolescentes, siendo necesario conocer sus vivencias
para atender adecuadamente sus necesidades. Objetivo: Comprender las vivencias de los nifios
y adolescentes sometidos a trasplante de médula 6sea en el contexto de la enfermedad. Método:
Estudio cualitativo, adoptando la perspectiva teérica del Interaccionismo Simbolico y la
perspectiva metodoldgica de la Investigacion Narrativa. La recoleccion de datos se realizd
mediante el relleno de un instrumento especifico para caracterizar el perfil del participante y
entrevistas en profundidad grabadas en audio. Los participantes del estudio fueron nifios y
adolescentes con edades entre 6 y 17 afios, sometidos a trasplante de médula désea y en
acompafiamiento post-TMO en la institucion elegida para el estudio. Para analizar los datos
cualitativos obtenidos a través de entrevistas en profundidad, se opt6 por el analisis de las
narrativas en una perspectiva holistica con énfasis en el contenido. Resultados: Participaron
del estudio 3 adolescentes y 4 nifios en post TMO. De estos, 2 se sometieron a trasplante
alogenico y 5 autogeno. Se identificaron cinco categorias tematicas: percepciones sobre el
proceso de trasplante de médula 6sea, sentimientos de nifios y adolescentes sobre el proceso de
trasplante de médula 6sea, necesidades y dificultades durante el proceso de trasplante de médula
Osea, estrategias para el enfrentamiento de situaciones desafiantes y el post trasplante y sus
expectativas. Comprender la experiencia de nifios y adolescentes sometidos a TMO en el
contexto de la enfermedad oncoldgica revela como los nifios perciben y dan sentido a su
experiencia. En general, las experiencias reveladas fueron dificiles, desafiantes, pero con
buenas expectativas para el futuro. Discusion: otros estudios, aunque con objetivos diferentes,
registraron experiencias similares en cuanto a las dificultades enfrentadas en el proceso de
trasplante. También se identifico la importancia de protagonizar al nifio como un vocero capaz
de auto-relatar su estado de salud y vivencias. Consideraciones finales: La investigacion reveld
que la experiencia estudiada es compleja, dolorosa y permeada de desafios. ElI malestar
experimentado superd el cuerpo fisico, afectando también la mente, los sentimientos y las
interacciones sociales de los participantes. La riqueza de informes refuerza la importancia y
necesidad de escuchar y considerar los informes de nifios y adolescentes con el objetivo final
de mejorar la atencion integral y Gnica en el contexto de TMO y enfermedades oncologicas.

Palabras llave: Trasplante de médula dsea; eventos que cambian la vida; percepcion, nifios;
adolescentes.
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1. INTRODUCAO

O transplante de medula 6ssea (TMO) ou transplante de células tronco hematopoiéticas
(TCTH) consiste em uma terapéutica agressiva, que visa corrigir um defeito celular qualitativo
ou quantitativo através da substituicdo da medula doente por células tronco hematopoiéticas
livres de doenca e capazes de reorganizar o processo de hematopoese. A hematopoese é 0
processo em que as células sanguineas sdo formadas em sua origem, multiplicacdo e maturacéo
(VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010).

Por sua natureza agressiva e 0s diversos riscos envolvidos em seu processo, 0 TMO
dificilmente € a primeira escolha para tratamento de uma doenca (FIGUEIREDO et al., 2018;
GOMES et al., 2017).

As indicacdes para realizacdo do TMO sdo descritas em consensos publicados pela
Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea e em portaria especifica. Tais indicagdes
incluem doencas genéticas, autoimunes, alguns tumores soélidos, doengas oncohematoldgicas
malignas ou néo, entre outras. Seu objetivo consiste em obter cura, aumento de sobrevida ou
longo periodo de remissdao (GOMES et al., 2017; BRASIL, 2017).

Criancas e adolescentes submetidos ao TMO normalmente nédo iniciam sua trajetdria de
tratamento com a realizagdo do transplante. Na maioria das vezes, eles ja passaram por outras
etapas e experiéncias terapéuticas que provocaram sofrimentos e traumas, que, por
consequéncia, culminaram com o aparecimento de fragilidades fisicas e psicoldgicas. No
entanto, o desejo de encontrar a cura torna-se forca para ultrapassar as experiéncias complexas
vivenciadas, em especial, nas situaces de ameaca a vida (PIMENTA et al, 2017).

O contexto oncologico é um cenario complexo que envolve grandes desafios a crianca,
a familia e ao seu circulo social. Sdo varias as possibilidades terapéuticas empregadas na
intencdo de curar a doenca. Do ponto de vista medico, analisam-se os exames e define-se um
protocolo de tratamento que seja adequado a cada caso. Para a crianga e seu circulo de apoio,
h& um tanto mais a enfrentar. O entendimento sobre a doenca, a necessidade de tratamento e a
forma como se desenvolve, a frequéncia na realizagdo de exames, medicamentos, via de
administracdo e os efeitos colaterais envolvidos, a espera para avaliar a resposta ao tratamento,
além de complicacGes inesperadas que sobrevém ao longo do caminho (PIMENTA et al, 2017,
VASQUES, BOUSSO, MENDES-CASTILLO, 2011).

O adoecer do cancer exige resisténcia, tolerancia e muita paciéncia. Para que haja

possibilidade de obter cura, é preciso passar pelas etapas descritas, envolvendo todo o tipo de
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sentimentos. Quando a crianga é encaminhada ao TMO, todo esse caminho ja percorrido deve
ser levado em consideracdo, uma vez que o processo de transplante é prolongado e, por vezes,
penoso (VASQUES, BOUSSO, MENDES-CASTILLO, 2011).

Apds definida a necessidade, realiza-se a indicacéo do tipo de transplante a ser prescrito,
podendo ser autogénico (aut6logo), quando o receptor recebe células hematopoiéticas dele
mesmo, ou alogénico, quando o receptor recebe as células de um doador, que pode ser
aparentado (pai, mée, irmd) ou ndo aparentado (doador desconhecido). Para as duas
possibilidades de transplante, ha etapas definidas, como: pré-transplante, transplante
propriamente dito, e pos-transplante. Durante essas etapas, ha rigorosidade no cumprimento das
rotinas de controle infeccioso e confinamento em unidade de isolamento (PATROCINIO et al,
2015; BRAGA etal., 2017).

A indicacdo do tipo de TMO depende da doenca e também da disponibilidade de doador
compativel. Para a fase pré-transplante, sdo utilizadas altas doses de quimioterapia e/ou
radioterapia, etapa essa definida como condicionamento quimioterapico. Em sequéncia, €
realizada a infusdo das células tronco hematopoiéticas provenientes do préprio paciente ou de
um doador, por meio de um cateter vascular central, marcando o transplante propriamente dito
e o dia zero do processo. Apds essa fase, inicia-se 0 periodo em que se aguarda a enxertia da
medula, que confirma a resposta hematopoiética do organismo ao transplante (GOMES et al.,
2017; BRAGA etal., 2017; FIGUEIREDO et al., 2018).

O periodo de internacdo para realizacao de um transplante livre de intercorréncias graves
dura em média 30 dias de um processo critico e delicado. Na pediatria, certamente, ainda mais.
Entretanto, o periodo que compreende o marco zero (infusdo das células tronco) e a enxertia da
medula é o mais complicado. E nessa etapa que o corpo fica altamente vulneréavel a infecgdes,
sangramentos, mucosites, perda de apetite e identificacdo dos sabores, fraqueza, entre outros
sintomas (FIGUEIREDO et al., 2018).

A realizacdo do transplante traz, além de consequéncias fisicas, a necessidade de
rearranjos emocionais, familiares e sociais. O aspecto emocional exige da crianca 0
enfrentamento do medo e da inseguranga quanto ao resultado. Criangas maiores, e que ja
passaram por outros tratamentos, podem ndo lidar muito bem com o contraste de esperanca e
preocupacdo. Em contrapartida, criangas menores parecem ndo compreender bem o processo
de tratamento, entretanto, se apresentam inquietas e por vezes deprimidas pelo longo periodo
de confinamento no quarto (VASQUES, BOUSSO, MENDES-CASTILLO, 2011; CARDOSO
etal., 2018).
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Os rearranjos familiares podem afetar todos os membros da familia, desde a internagéo
até pelo menos 3 meses apos a alta. Normalmente, as unidades de transplante ndo permitem a
entrada de visitantes e restringem a troca de acompanhantes para evitar a exposi¢do da crianga
a infeccBes oportunistas e, por essa razéo, irmaos e parentes proximos perdem temporariamente
o contato. E ainda parte do processo, rearranjar o convivio social da crianca. Suas atividades
escolares, passeios, viagens e visitas em casa também séo suspensas (CARDOSO et al., 2018;
MENDES e BOUSSO, 2009).

Todas essas modificaces sdo importantes para o sucesso do transplante. O periodo de
privacdo, apesar de dificil, é temporario. O desfecho pode acompanhar 0 sucesso contra a
doenca, mas também o retorno dela e nova necessidade de tratamento. Essa experiéncia,
certamente, pode marcar a vida de criancas, adolescentes e seus familiares (FIGUEIREDO et
al., 2018; MENDES e BOUSSO, 2009).

Um recente estudo avaliou indicadores referentes a Qualidade de Vida Relacionada a
Saude (QVRS) de criancas submetidas ao transplante de medula 6ssea. O estudo comparou 0s
indicadores do ponto de vista das criancas e de suas maes. Em quase todos os itens avaliados,
é percebido que as mdes superestimam as condicOes apresentadas pelos filhos. Foram
analisados indicadores como dor, nauseas, ansiedade com procedimento, ansiedade com
tratamento, preocupacdes, aparéncia, entre outros (CARDOSO et al., 2018).

Nesse contexto é possivel observar que, mesmo com pouca idade, as criangas percebem
e sentem todo o processo de transplante. Conhecer suas percepcoes, significacdes, sentimentos,
necessidades e dificuldades torna-se um desafio necessario. Para que isso aconteca, é preciso
saber perguntar, ouvir e analisar suas experiéncias. A presente pesquisa definiu como pergunta
norteadora “Como ¢ para a crianga/adolescente vivenciar o transplante de medula éssea no

contexto da doenga oncologica?”.
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2. JUSTIFICATIVA

A realizacdo do transplante de medula 6ssea no contexto da doenca oncoldgica é
marcado por experiéncias delicadas, sensiveis e emocionalmente adversas. Quando inserida no
cendrio pediatrico, a experiéncia do transplante pode ser ainda mais desafiadora. A vivéncia
dos procedimentos necessarios a preparacao, o transplante, e o periodo que se inicia apds a
infusdo da nova medula 6ssea é complexo e individual (PIMENTA et al, 2017).

S&o necessarias diversas adaptacdes na estrutura e dindmica de vida da crianca ou
adolescente e de sua familia. O cotidiano precisa ser realinhado, integrando novos cuidados
como parte da rotina diaria da familia. Tais reestruturacbes trazem consigo novas
responsabilidades e dificuldades, especialmente aos pais que passam a integrar o processo como
ponto fundamental do cuidado basico (ANDERS, 2004).

As experiéncias vividas por criangas e adolescentes nesse contexto S&0 pouco
exploradas por meio de pesquisas. Como registros da pesquisa acima referenciada, o
conhecimento disponivel a partir de resultados de pesquisa, tem revelado as experiéncias de
pais, cuidadores, familiares e profissionais no cuidado de criangas e adolescentes que vivenciam
o tratamento do cancer, incluindo o TMO. Entretanto, ainda sdo poucas as pesquisas que ddo
voz a crianca buscando compreender suas percepgOes, sentimentos, significados,
compreensdes, necessidades, desafios, entre outras subjetividades presentes em suas
experiéncias de adoecimento e tratamento (ANDERS e LIMA, 2004).

Ainda que no principio da idade escolar (por volta dos 6 anos), pesquisas revelam que
as criangas sdo capazes de auto relatar seus sintomas de forma satisfatoria (BREITWIESER e
VAUGHN, 2014). Esse fato nos indica que a crianca e o adolescente podem e devem ser
participantes em seu processo de tratamento. Para isso é fundamental que a comunicagéo entre
estes e os profissionais que os acompanham seja compativel com o alcance do entendimento.

A equipe de saude desempenha, entdo, papel fundamental no decorrer do processo de
transplante. Conhecer a experiéncia pelo ponto de vista da propria crianca e adolescente pode
melhorar compreensdo do contexto vivenciado, permeando sentimentos, necessidades e
dificuldades, que é Unico para cada um. Tal conhecimento pode contribuir para que essa
populagéo seja mais bem amparada e tenha contempladas suas maiores necessidades, tornando

0 cuidado integral e singular.
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3. OBJETIVOS

3.1 Geral:

Compreender as experiéncias das criancas e adolescentes submetidos ao transplante

de medula 6ssea no contexto da doenga oncoldgica.

3.2 Especificos:

Descrever as percepgdes das criancas e adolescentes sobre o processo de transplante
de medula 6ssea;

Descrever os sentimentos das criancas e adolescentes sobre o processo de
transplante de medula dssea;

Identificar as necessidades e dificuldades vivenciadas pelas criancas e adolescentes
durante o processo de transplante de medula dssea;

Identificar as estratégias para enfrentamento das situacGes desafiadores;

O pobs-transplante e suas expectativas.
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4. REVISAO DE LITERATURA

4.1. O cancer infanto-juvenil

O cancer € o maior problema de salde publica no mundo. O nimero de casos novos e a
mortalidade sdo crescentes e apresentam variabilidade no que diz respeito aos fatores causais e
de risco, como envelhecimento, desenvolvimento socioeconémico e crescimento populacional
(INCA, 2019).

O conhecimento epidemiolégico do céancer torna-se possivel a partir do
acompanhamento de sua incidéncia, mortalidade e sobrevida. A consolidacdo de muitas dessas
informacdes € realizada pelo Instituto Nacional de Cancer (INCA) por meio dos Registros de
Cancer de Base Populacional espalhados por todo Brasil (INCA, 2008; BRASIL, 2017).

Em 2018 uma estimativa mostrou que ocorreram 18 milhGes de casos novos de cancer,
incluindo os casos de pele e melanoma, sendo descritos 9,6 milhGes de 6bitos por cancer. A
estimativa do INCA prevé que no Brasil, entre 2020 e 2022, ocorrerdo cerca de 625 mil casos
novos dessa doenca (INCA, 2019; INCA, 2008).

O cancer infanto-juvenil corresponde ha cerca de 3% de todos os tumores malignos,
sendo considerado uma doenca rara, embora importante quando comparada ao adulto. Para o
ano de 2020, o INCA estimou mais de 8 mil casos novos de cancer na populacdo com idade
entre 0 e 19 anos, predominando nas regides Sudeste e Nordeste, respectivamente (INCA, 2008;
SILVA et al, 2012).

Embora apresente baixa incidéncia quando comparado ao adulto, o cancer infanto-
juvenil ocupa a 22 posi¢do em mortalidade na faixa etaria compreendida entre 1-19 anos, sendo
a faixa de 15-19 anos com maior risco e a faixa de 5-9 anos a de menor risco para morte no
pais. As leucemias, os tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) e os linfomas representam
as principais causas (INCA, 2016; FELICIANO, SANTOS e POMBO-DE-OLIVEIRA, 2018).

Os dados sobre mortalidade no Brasil sdo obtidos com base nas informacdes descritas
nos atestados de Obito que, apds detalhada analise, sdo divulgadas por meio do Sistema de
Informacdo sobre Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude (INCA, 2008; INCA, 2016).

O cancer infanto-juvenil apresenta caracteristicas diferentes do cancer em adultos, a
comecar pela impossibilidade de prevencdo, pois, embora haja estudos que busquem a
identificacdo de fatores de risco por exposicao intrauterina, ainda ndo existem evidéncias que

deixem essa associagéo clara. Entretanto, os adolescentes e adultos jovens, por compreenderem
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uma faixa de transicdo do cuidado pediatrico-adulto (15-29 anos), fazem parte de um grupo
controverso, uma vez que o padrdo de incidéncia nessa faixa é diferente da crianca (0-14 anos)
e do adulto (SILVA et al, 2012; INCA, 2016; FELICIANO, SANTOS e POMBO-DE-
OLIVEIRA, 2018).

Dessa forma, classificar, assim como no adulto, o local primério dos tumores por meio
de estudo histoldgico ndo é adequado. Além disso, 0 estudo morfoldgico, seguindo a
Classificacdo Internacional de Céncer na Infancia (Cici), necessitaria de adaptagdes em busca
de alcancar as particularidades da faixa etaria transicional. Assim, foi proposta uma
classificacdo especifica para a faixa de 15-24 anos, denominada Esquema de Classificacdo para
Tumores em Adolescentes Adultos Jovens (INCA, 2016; FELICIANO, SANTOS e POMBO-
DE-OLIVEIRA, 2018; BIRCH et al, 2002).

O céncer infanto-juvenil pode ser subdividido em dois grandes grupos de tumores
hematoldgicos e tumores sélidos. Apresenta, principalmente, origem embrionaria e, em geral,
curto periodo de laténcia e rapida progressao, sendo o diagnostico precoce e a agilidade no
inicio do tratamento fatores importantes a sobrevida (SILVA et al, 2012).

O diagnostico precoce estd diretamente relacionado a procura de atendimento pela
familia no inicio dos sintomas, a disponibilidade de servicos e a sabedoria médica em suspeitar
de cancer. A falta de especificidade sintomética pode atrapalhar na diferenciacdo de outras
doencas mais frequentes na crianca (INCA, 2008; SILVA et al, 2012).

Os principais sintomas incluem febre, vOmitos, emagrecimento, Ssangramento,
adenomegalias, dor, palidez, cefaleia, ou seja, sinais e sintomas semelhantes a diversas doencas
benignas. A falta de especificidade pode levar a recorrentes atendimentos com progressao e
agravamento dos sintomas ao longo de dias, semanas e até meses, 0 que contribui para a
identificacdo tardia da doenca e dificulta o seu tratamento e progndéstico (SILVA et al, 2012).

Dentre as neoplasias infanto-juvenis, a leucemia aguda é a principal, apresentando
periodo de laténcia curto, com aparecimento dos primeiros sintomas em poucas semanas. O
aparecimento de sinais e sintomas, como os ja descritos, associado a alteracdo do hemograma
em pelo menos duas séries, deve indicar 0 encaminhamento para um servico especializado em
busca de exames diagnosticos e complementares para confirmacdo do diagnostico e inicio
adequado do tratamento (INCA, 2008; SILVA et al, 2012).

Os tumores de SNC estdo em segundo lugar entre as neoplasias infanto-juvenis. Sado um

desafio ao diagndstico precoce, uma vez que a crianca mais jovem pode ser incapaz de
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descrever alguns dos seus sintomas. A manifestacdo da doenca pode ser varidvel, pois envolve
sua localizacdo, tipo histoldgico, crescimento e idade da crianca (SILVA et al, 2012).

Os principais sintomas incluem cefaleia, vomito, alteracbes de humor, marcha e
coordenacao, papiledema, convulsbes, macrocefalia, paralisia de nervos cranianos, letargia,
entre outros. O aparecimento de um dos sintomas associado a alteragdo do exame clinico
neuroldgico indica a realizacdo de um exame de neuroimagem para confirmacdo do caso
(SILVA, et al, 2012).

Em terceiro lugar das neoplasias mais comuns estdo os linfomas. A adenomegalia
associada a outras caracteristicas tendo sido descartada origem infecciosa € sinal de alerta ao
encaminhamento para diagnostico adequado, que € realizado por meio de bidpsia do tumor
acessivel, bem como citologia e imunofenotipagem do linfonodo, além de exames
complementares conforme cada caso (SILVA et al, 2012).

O diagndstico correto é o primeiro passo para o tratamento do cancer infanto-juvenil.
Em sequéncia, podem ser utilizadas algumas modalidades sendo as principais, quimioterapia,
radioterapia e cirurgia. A depender de cada caso as trés podem ser aplicadas (OLIVEIRA, 2018;
BENEDETTI, GARANHANI e SALES, 2014).

Para cada modalidade sdo identificadas particularidades, riscos e beneficios,
complicacBes, bem como recomendacdes especificas. Seja qual for a terapéutica empregada
para o tratamento o rearranjo familiar torna-se necessario para o enfrentamento da jornada a
seguir (OLIVEIRA, 2018).

O céncer infanto-juvenil desde o seu diagnostico traz impactos importantes ao paciente
e a familia, sejam eles de ordem fisica, psicol6gica ou social. A busca pela recuperacéo e cura
conta com mudancas inevitaveis a rotina. Para criancas mais jovens as necessidades de
internacdo prolongada com restricbes ao leito, mudangas na alimentacdo, interrupgdo de
atividades familiares, sociais e escolares e a convivéncia com pessoas desconhecidas, passam a
compor sua experiéncia (OLIVEIRA, 2018; BENEDETTI, GARANHANI e SALES, 2014).

Para 0 adolescente a percepc¢do da sua imagem modificada pela doenca e tratamento
pode influenciar seu comportamento e personalidade. Novos desafios surgem a cada dia
associados a limitagdes, desconfortos e perdas relacionadas a qualidade de vida. O tratamento,
embora penoso e desgastante, pode também ser percebido como fonte de esperanca e motivacdo
(OLIVEIRA, 2018; BENEDETTI, GARANHANI e SALES, 2014; FERMO, 2014).

A maioria dos protocolos de tratamento envolve a necessidade de medicamentos

quimioterapicos. Para que a aplicacdo dessas drogas ocorra de forma segura, pode ser necessaria
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a implantacdo de cateteres e uso de multiplos medicamentos que vdo auxiliar a agdo da
quimioterapia e, controlar seus efeitos colaterais (BENEDETTI, GARANHANI e SALES,
2014; FERMO, 2014).

O tratamento pode se desenvolver ao longo de semanas ou meses que cursam entre
diversas idas e vindas ao hospital e, € comum a ocorréncia de intercorréncias ao longo do
tratamento. Essas intercorréncias podem influenciar os habitos de vida e até aumentar a
necessidade de internacOes para melhor manejo do quadro apresentado (OLIVEIRA, 2018;
BENEDETTI, GARANHANI e SALES, 2014).

O organismo fica susceptivel a infeccGes, uma vez que a quimioterapia em busca de
combater a doenca, acaba por comprometer o sistema imunologico. O organismo vulneravel
necessita de mais cuidados protetivos o que implica em um certo grau de isolamento
(OLIVEIRA, 2018; FERMO, 2014).

As tentativas de combate ao cancer por meio dos protocolos de tratamento conhecidos
e validados mundialmente podem néo funcionar e culminar com a recidiva (retorno da doenca).
Nesse caso pode-se realizar nova tentativa utilizando o mesmo ou outros protocolos e ainda,

encaminhamento a um servico de transplante de medula 6ssea, quando houver indicacao.

4.2. Transplante de medula 6ssea

O transplante de medula 6ssea (TMO) ou transplante de células tronco hematopoiéticas
(TCTH) é uma das possiveis modalidades ao tratamento de doencas oncoldgicas. Possui
caracteristicas agressivas e mieloablativas para correcdo de defeitos celulares qualitativos ou
quantitativos. E realizado por meio da substituicdo da medula 6ssea comprometida por células
tronco hematopoéticas saudaveis que seguirdo reorganizando o processo de hematopoese.
(FIGUEIREDO et al., 2019; GOMES et al., 2017).

O TMO vem sendo realizado com sucesso ha mais de 50 anos, embora seu primeiro
relato data de 1939. Desde sua primeira aplicacdo, esforcos para 0 aprimoramento e avango
cientifico-tecnologico vem sendo buscados para o tratamento de diversas condicGes
oncologicas, hematoldgicas, geneéticas, endocrinas e autoimunes (CASTRO, GREGIANIN e
ALGEMIR, 2001; GORGOZINHO, GOMES e GARRAFA, 2012).

O entendimento do processo de transplante se inicia com a base de sua proposta
terapéutica, as células tronco hematopoéticas (CTH). Essas células sdo responsaveis pela

autorrenovacao e diferenciacdo celular do tecido sanguineo e células do sistema imune. Elas
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estdo presentes no interior dos 0ssos em diferentes estadgios de maturacdo e, podem se
diferenciar em trés linhagens, sendo eritrocitos, leucocitos e plaquetas. (VOLTARELLLI,
PASQUINI e ORTEGA, 2010).
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Figura 1 — Esquema do desenvolvimento da hematopoese e da linfopoese (Voltarelli, Pasquini e Ortega, 2009).
CTH - Célula-tronco hematopoética. CMP — progenitor mieléide comum. CLP — progenitor linfoide comum. MEP
— progenitor megacariocitico-eritroide. GMP — progenitor granulocitico-miel6ide. Pro-T — progenitor T. Pro-DC
— progenitor de células dendriticas. Pro-NK — progenitor de células NK. Pro-N — progenitor de células B.

O TMO utiliza as CTH para o reestabelecimento das funcGes hematopoéticas e
imunoldgicas que estdo comprometidas por processos patoldgicos. Diversas doengas podem se

beneficiar da terapia com o transplante de medula dssea, seja com o objetivo de tratamento
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curativo ou em busca de longo periodo de remisséo, seja para consolidagdo ou complementacéao
de outros tratamentos (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010).

O transplante propriamente dito consiste na infusdo das CTH obtidas do préprio
paciente ou de um doador compativel por uma via vascular central. O procedimento é
semelhante a uma transfusdo sanguinea e, pode provocar sintomas desagradaveis. Apés a
infusdo as CTH migram do sangue periférico para a medula 6ssea promovendo a reconstitui¢ao
medular identificada, laboratorialmente, por meio da enxertia ou “pega medular”
(VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010; FIGUEIREDO, 2019).

As CTH podem ser obtidas de trés formas para realizacdo do TMO: sangue periférico
(SP), medula 6ssea (MO) e sangue de corddo umbilical (SCUP). A MO foi a primeira fonte de
celulas tronco utilizada para a realizacdo do TMO. A concentracdo de CTH e o seu estagio de
diferenciagéo é diferente em cada uma das fontes (FIGUEIREDO, 2019).

A MO ¢ obtida por meio de procedimento cirtrgico que dura em média uma a duas
horas, sob anestesia geral ou peridural, realizado por médicos e enfermeiros. Sao realizadas
puncdes, normalmente em cristas iliacas posteriores, para coleta de volume e contedo que seja
suficiente ao receptor. A quantidade CTH necessaria € identificada por meio da anéalise do
numero de células nucleadas totais (CNT) por quilo de peso do receptor, com a quantidade
minima de 3 x 108/Kg. (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010; FIGUEIREDO, 2019).

Durante a aspiracdo o material coletado inclui em sua composicédo: hemacias, globulos
brancos, plaquetas e plasma. Em algumas situactes se faz necessario a redugcdo do volume
coletado por meio de processos de deseritrocitacdo e desplasmatizacdo. Esses procedimentos
auxiliam na reducdo de alguns efeitos adversos e na sobrecarga volémica no momento do
transplante (FIGUEIREDO, 2019).

A coleta de CTH por fonte de SP é realizada por aférese, que consiste em um
procedimento extracorporeo com a utilizacdo de um equipamento que, por meio de centrifuga,
separa 0S componentes sanguineos retornando ao paciente os componentes que ndo foram
selecionados para coleta. Dessa forma o conteudo coletado ndo envolve grandes volumes de
plasma ou hemdcias. No entanto, o sangue periférico ndo possui CTH suficientes e, por esse
motivo, é necessaria a sua mobilizacdo (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010).

A mobilizagdo consiste em estimular e transferir as CTH da medula 6ssea para 0 sangue
periférico. Para que esse processo aconteca, € necessaria a utilizacéo de fatores de crescimento
de granuldcitos associados a quimioterapia ou isoladamente, no caso do transplante autogénico.

Os fatores de crescimento sdo administrados por via subcuténea ao longo de alguns dias e, para
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confirmacdo da mobilizacdo das CTH ao SP, séo coletados exames que identificam as células
marcadas com anticorpo monoclonal CD34+ representadas pelas CTH (VOLTARELLI,
PASQUINI e ORTEGA, 2010; FIGUEIREDO, 2019).

Apbs confirmada a mobilizacao, o paciente é submetido a aférese que, dura uma média
de quatro a seis horas e pode ser realizada por um profissional de nivel superior devidamente
capacitado. Para o procedimento sdo utilizadas duas vias calibrosas de acesso vascular
(periférico ou central) sendo, uma para saida e outra para retorno do sangue. Ao fim do
procedimento uma amostra do contetdo coletado € enviada para analise e confirmacgdo da
quantidade total de CTH. Caso seja necessario, novas sesses podem ser realizadas. A
quantidade minima de CTH para SP expressa pelo CD34+ é de 2 x 108/Kg (FIGUEIREDO,
2019).

A terceira fonte de CTH, o SCUP, é uma alternativa segura para pacientes,
especialmente criancas, que ndo encontram doador compativel. O procedimento também pode
ser realizado por profissional de nivel superior que seja capacitado e dura em média 10 minutos.
O contelido é semelhante a MO e 0 minimo de CTH é de 4 x 107/Kg. A coleta é realizada
imediatamente ap6s o parto e conta com um volume médio de 50 a 200 ml (FIGUEIREDO,
2019).

Os transplantes de medula 6ssea se dividem em autogénico ou autologo e alogénico. O
TMO do tipo autogénico consiste na infusdo das CTH do proprio paciente. A coleta da CTH é
realizada a partir da mobilizacao associada ou ndo a quimioterapia e, para possibilidade real de
sucesso, € importante haver controle sobre a doenca a fim de ndo haver contaminacdo do
material coletado (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010).

O TMO do tipo alogénico pode ser aparentado, quando ha parentesco entre doador e
receptor, haploidéntico, quando ha compatibilidade parcial entre doador e receptor, singénico,
quando o doador e o receptor sdo gémeos idénticos e ndo aparentado quando o doador é
desconhecido (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010; BACAL, 2001).

O avanco cientifico-tecnoldgico proporcionou ao longo dos anos, melhores resultados
aos pacientes submetidos ao TMO. Pesquisas aprimoraram as praticas e a disponibilidade de
insumos para o preparo adequado dos pacientes, bem como manejo das complicacbes pos
transplante, contribuindo para melhores resultados e aumento da sobrevida (FIGUEIREDO,
2019: BACAL, 2001).

A definigdo do tipo de transplante e da fonte de CTH depende de multiplos fatores e

incluem além dos protocolos de cada centro transplantador, a idade do paciente, seu estado
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geral, sua doenca e o estagio dela e a disponibilidade de doador compativel (FIGUEIREDO,
2019; HENIG, ZUCKERMAN, 2014).

Para todo o processo de transplante sdo consideradas trés fases: pré-TMO, intra-TMO
ou TMO propriamente dito e pds-TMO. A fase pré-TMO contempla as etapas que antecedem
0 dia da infusdo das CTH. No primeiro periodo da fase pré-TMO doador e receptor serdo
preparados por uma equipe multiprofissional ambulatorialmente. Esse € o momento de
conhecer todas as etapas do processo, esclarecer duvidas, riscos e beneficios, possiveis
complicacbes e identificacdo de potenciais problemas. Serdo realizados exames clinicos,
laboratoriais e de imagem, avaliacGes, reunides, entrevistas, bem como a aplicacdo de termos
de consentimento para o procedimento (HENIG, ZUCKERMAN, 2014).

Apos realizados 0s passos iniciais, o paciente € internado para instalacdo de um cateter
vascular central, indispensavel a realizacdo do TMO. E por meio desse dispositivo que 0
paciente receberd o condicionamento quimioterapico, as CTH, medicamentos, transfusdes,
alimentacdo (quando necessario e indicado), bem como a coleta de sangue para realizacdo de
exames evitando maultiplas puncdes periféricas (FIGUEIREDO, 2019; HENIG,
ZUCKERMAN, 2014).

Esclarecidos os cuidados diarios e continuos relacionados a assisténcia profissional,
qguando da internacdo, inicia-se a etapa de condicionamento. O condicionamento consiste na
infusdo de quimioterapicos que podem ser associados a radioterapia corporal total e a agentes
que também provocam imunossupressao. A finalidade do condicionamento é eliminar a doenca
e provocar imunossupressdo severa ao paciente. Esses efeitos sdo induzidos para que haja a
enxertia ou “pega medular” e, ainda prevencdo da rejeicdo (VOLTARELLI, PASQUINI e
ORTEGA, 2010; HENIG, ZUCKERMAN, 2014).

O condicionamento quimioterapico a ser utilizado, bem como sua intensidade, depende
da doenca, do tipo de transplante e dos protocolos utilizados pelo centro transplantador. Todos
os dias que antecedem a infusdo das CTH compdem a fase pré-TMO e sdo conhecidos como
“dias menos” (D-3, D-2, D-1, por exemplo). Entre o ultimo dia de condicionamento e o dia da
infusdo das CTH, normalmente, da-se um dia de descanso (FIGUEIREDO, 2019).

A fase do TMO, propriamente dito, consiste no “dia zero” da contagem ¢ compreende
0 processo de infusdo das CTH. Esse é um dos momentos mais aguardados do processo de
transplante. A infusdo pode ser realizada pelo médico ou enfermeiro assistente no leito do
paciente, que deve estar monitorizado durante todo o tempo (VOLTARELLI, PASQUINI e
ORTEGA, 2010; FIGUEIREDO, 2019).
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Quando o transplante é do tipo autogénico, as CTH precisam, necessariamente, ser
criopreservadas apos a coleta até o dia da infusdo. Para o procedimento da criopreservacdo, €
utilizado um agente protetor chamado dimetil-sufoxido (DMSO). No dia da infuséo, as CTH
serdo descongeladas e devem ser imediatamente infundidas. Durante a infusdo das CTH
descongeladas, o paciente pode apresentar sintomas desagradaveis como nauseas, vomitos,
dispneia, entre outros. Tais sintomas estdo relacionados a toxicidade do DMSO, mas séo
passageiros (FIGUEIREDO, 2019).

Para 0 TMO alogénico, as CTH tanto podem ser criopreservadas quanto infundidas a
fresco, maioria dos casos. Quando infundidas a fresco os sintomas que podem ser apresentados
estdo, normalmente, relacionados a fatores imunoldgicos de incompatibilidade do sistema ABO
entre doador e receptor, como a hemdlise e as reacOes alérgicas. Além dessas, diversas sdo as
possiveis complicacbes imediatas ou tardias relacionadas ao transplante alogénico
(VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010; FIGUEIREDO, 2019).

O periodo ap6s a infusdo das CTH da inicio a Gltima fase do processo de transplante, a
fase pds-TMO. Essa etapa decorre com a imunossupressdo, consequente ao condicionamento
quimioterapico utilizado antes da infusdo das CTH. Esse é um periodo delicado e que exige
cuidados rigorosos, pois o paciente permanece por um longo periodo em pancitopenia
(FIGUEIREDO, 2019).

Assim como na fase pré-TMO a fase pds-TMO cursa com a contagem dos dias, agora
de forma progressiva como “dias mais” (D+1, D+2, D+3, por exemplo). Por volta do dia D+15
as CTH iniciam o processo de regeneracdo celular e é possivel identificar a enxertia ou pega
medular por meio do aumento de granuldcitos e plaquetas. Antes da enxertia, entretanto, o
paciente pode desenvolver complicacdes que, normalmente, estdo associadas a toxicidade do
condicionamento e a aplasia medular (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010;
FIGUEIREDO, 2019).

Sintomas desagradaveis podem surgir em consequéncia do processo de transplante
afetando diversos 6rgdos, sistemas e estruturas do corpo. Infec¢Bes, mucosite, disfungdes
gastrointestinais, distdrbios hidroeletroliticos, comprometimento renal e hepéatico sdo as mais
frequentes. Para os pacientes que realizaram TMO do tipo alogénico, no entanto, a doenca do
enxerto contra o hospedeiro (DECH) pode surgir de forma aguda e € uma das principais
complicacGes dessa modalidade terapéutica (VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010).

Além destas, complicacgdes tardias também estdo presentes e, podem estar relacionadas

ou combinadas com a doenca de base, condicionamento quimioterapico utilizado para o TMO,
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as complicagdes agudas do processo de transplante, a DECH cronica, a perda do enxerto,
desordens imunoldgicas, pulmonares, neuroendocrinas, oftdlmicas, entre outras
(VOLTARELLI, PASQUINI e ORTEGA, 2010).

Embora o TMO ofereca grande potencial para cura ou aumento da sobrevida, as
complicacGes sdo importantes e podem comprometer a qualidade de vida de forma significativa
ou resultar em morte. A mortalidade relacionada ao transplante varia de 15-70% e depende de
fatores como a doenca de base, tempo entre o diagndstico e 0 TMO, condicionamento utilizado,
quadro clinico geral, entre outros. As principais causas de morte estdo relacionadas a infeccoes,
toxicidade do condicionamento e DECH aguda (ANDERS, 2004).

O processo de transplante de medula dssea € longo e envolve uma série de cuidados.
Haberman (1988) registrou seis etapas que iniciam pela decisdo de realizar o TMO, a espera
até a internacdo, o condicionamento, o transplante, a imunossupressdo induzida pelo
condicionamento e a alta hospitalar. Para as criancas, adolescentes e os familiares
acompanhantes € frequentemente um processo de grande estresse (HABERMAN, 1988;
HENIG, ZUCKERMAN, 2014; ANDERS, 2014).

Criangas e adolescentes que experienciaram o processo de transplante de medula 6ssea
no contexto de uma doenca oncoldgica, percorreram longo caminho desde o primeiro
diagndstico, quando do surgimento da doenca, o desenrolar dos tratamentos, a indicacdo para o
transplante, realizacdo do transplante e confirmacgéo do sucesso. Diversos sao os desafios dessa
trajetoria que se desenvolve com a adaptagdo do modo de vida, rotina de cuidados, interacGes

sociais e qualidade de vida.

4.3. A crianca e a familia frente ao cancer e 0o TMO

A experiéncia ndo diz respeito ao que se passa no mundo, mas sim ao que se passa
individualmente as pessoas. Cada individuo vivencia situagdes particulares diariamente, seja
em casa, no trabalho, na rua, em ambientes familiares ou ndo. Tais situaces podem influenciar
a forma do comportamento, o pensar e o significar a respeito de determinado assunto. No que
diz respeito as criancas, as experiéncias vivenciadas por elas auxiliam na construcdo de suas
historias, conhecimento sobre a vida e podem moldar seu comportamento e reacdes (BONDIA,
2002; SANTOS, 2015).
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A experiéncia vivenciada por criangas e adolescentes e suas familias em contextos de
adoecimento e hospitalizacdo pode ser considerada estressante e desgastante levando em conta
a necessidade de readaptac@es ao cotidiano. (BONDIA, 2002).

A crianca e o adolescente com cancer vivenciam o processo de adoecimento em meio a
frequentes hospitalizagdes. Durante 0s periodos extensos em que estdo internados, sdo
realizados procedimentos dolorosos e invasivos que deixam marcas fisicas e emocionais em
suas experiéncias (SOUZA et al, 2021; PADOVANI, LOPES e PEROSA, 2021).

Desde o diagnostico do cancer, surgem limitacbes em todos os ambitos da vida da
crianca e adolescente e de sua familia (SOUZA et al, 2021). A propria doenca modifica a
disposigdao e capacidades fisicas, influenciando o simples brincar. Com o inicio dos tratamentos,
chegam também os efeitos colaterais, ampliando ainda mais as restricbes j& impostas pela
doenca (KUNTZ et al, 2021).

O longo tratamento, permeado por intervengdes e manejo de intercorréncias oriundas da
prépria terapéutica, sobrecarregam todos os envolvidos (VIEIRA e CUNHA, 2020). Surgem
sentimentos de medo, angustia e o temor pela perda do controle de suas vidas. O enfrentamento
para as adaptacdes por parte da crianca e adolescente e suas familias torna-se necessério, e,
pode ser vivido utilizando diferentes estratégias, a depender dos impactos e necessidades de
cada um (PADOVANI, LOPES e PEROSA, 2021).

Um estudo sobre os comportamentos e estratégias de enfrentamento identificou, na
maior parte das vezes, atividades simples como assistir televisdo, conversar, tomar remédios
ou, menos frequentes, como fugir e se esconder (PADOVANI, LOPES e PEROSA, 2021).

O enfrentamento também é necessario por parte da familia, especialmente dos pais. As
mudancas perpassam pelo ajuste na rotina de trabalho ou interrupcdo dele, mudancas na
alimentacédo e tarefas da casa. Todos os rearranjos, para que as necessidades da crianca e
adolescente sejam atendidas nesse momento de mais fragilidade (VIEIRA e CUNHA, 2020).

As modificagbes na vida dos envolvidos sdo ainda mais evidentes quando a crianga
caminha pela necessidade da intervencdo do TMO. Os cuidados e o isolamento durante a
internacdo para o transplante sdo ainda mais rigorosos e afetam a crianga, 0 acompanhante e
quem ficou em casa. Nesse contexto, a crianca sai do quarto apenas para realizagdo de exames
e procedimentos especiais. Tais medidas sdo importantes e auxiliam na prevencéo de infeccoes,
uma vez que a crianca apresenta comprometimento imunoldgico associado ao regime de
condicionamento quimioterapico (BONDIA, 2002; SANTOS, 2015).
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O isolamento pode aumentar a possibilidade de uma experiéncia traumatizante,
considerando o afastamento fisico do convivio com familiares, amigos e até mesmo com outros
pacientes. A limitacdo dos recursos para a distracdo e o brincar, também sdo reduzidos pela
restricdo do espaco e da circulacdo de pessoas no quarto (SANTOS, 2015).

Uma barreira fisica e social entre a crianca, adolescente, seus acompanhantes e o lado
externo é estabelecida. A percepc¢éo desse cenario se da de diversas formas. As criancas podem
se apresentar entristecidas, desanimadas, chorosas e pedindo para sair e brincar (BONDIA,
2002; SANTOS, 2015).

Enquanto internados, a maior parte do cuidado é realizada pela equipe de salde com a
participacdo direta ou indireta dos acompanhantes, normalmente as maes. No entanto, ao
receberem alta, ha necessidade de transicionar esse cuidado ao domicilio e as mées passam a se
responsabilizar integralmente por todas as exigéncias do pés transplante (GOMES et al, 2019).

O cuidado ao paciente em transplante ou transplantado de medula Ossea é
multidimensional e exige o preparo da familia. O acompanhante durante a internacéo pode ja
estar habituado com o que foi apreendido durante o processo de transplante. Apds a alta esse
conhecimento sera Util para o aprendizado dos demais membros da familia, que auxiliardo o
cuidado a crianca e adolescente em casa (KUNTZ et al, 2021).

Além de preparar e aprimorar tecnicamente a familia, profissionais de salde precisam
encorajar e fortalecer a confianca dos pais com relacdo ao cuidado a ser dispensado. E
fundamental conhecer suas dividas e expectativas, para que compreendendo as a¢des, sejam
capazes atender as demandas de forma mais efetiva e tomar decisdes seguras quando necessario
(GOMES et al, 2019).
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5. METODO

Para que fosse possivel compreender e interpretar as percepcfes, sentimentos e
necessidades vivenciadas por criancas e adolescentes no delicado processo de transplante de
medula dssea optou-se pela pesquisa qualitativa. A pesquisa qualitativa ndo expressa
preocupacdo com a representatividade numérica, mas sim com a compreensao aprofundada do
contexto estudado, buscando identificar significados profundos e captar mais que a aparéncia
(MINAYO, 2010; FLICK, 2008).

As pesquisas qualitativas podem auxiliar na percepcédo da realidade de modos diferentes
ao que naturalmente se observa antes de uma profunda reflexdo. Esse tipo de abordagem
permite que se aprenda com os participantes, ouvindo atentamente a narrativa de suas
experiéncias e compreendendo o que para eles é importante (RUBIN e RUBIN, 2005).

Como estratégia metodoldgica, a pesquisa de narrativas foi selecionada tendo em vista
suas caracteristicas de alcance, uma vez que todo individuo é capaz de contar historias e
acontecimentos, utilizando diversas ferramentas de linguagem. E importante que os
participantes, quando se trata de criancas e adolescentes, tenham liberdade de expressar sua
experiéncia da forma como se sentirem mais confortaveis. Ha mdaltiplas estratégias, como
desenhos, fotografias, cartas, brinquedos terapéuticos, histérias ou outras formas, seguidas de
sua narrativa acerca do assunto tratado (BAUER e GASKELL, 2002; LIEBLICH, TUVAL-
MASHIACH e ZILBER, 1998).

A pesquisa de narrativas traz a possibilidade de alcancar a compreensdo de experiéncias
vivenciadas conforme a percepcéo, o sentido, a importancia e os significados que a vivéncia
teve para os participantes. As criancgas e adolescentes, ao narrarem suas experiéncias, ainda que
inconscientemente, reconstroem eventos passados com base no relato de suas lembrancas. Essas
lembrancas sdo como marcas significativas registradas em suas memorias, sejam elas boas ou
ruins (SILVA e TRENTINI, 2002).

Dada a natureza desta pesquisa, optou-se pela perspectiva tedrica do Interacionismo
Simbdlico, que, respeitando o ser humano, procura, nas interacdes, perceber que os individuos
sdo ativos e dindmicos no ambiente que 0s cerca, e gque suas experiéncias interacionais
vivenciadas apresentam significados importantes a serem compreendidos (BLUMER, 1969;
CUNHA, 2009).

Para cada individuo, ainda que tenham vivido, tecnicamente, um mesmo processo, ha a

expressao de diferentes significados, dada a singularidade de cada um e a percep¢do do mundo
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a sua volta. Nessa pesquisa, embora boa parte da experiéncia observada seja concentrada em
acOes e procedimentos do processo de transplante de medula dssea direcionadas aos
participantes, eles percebem, interagem e reagem com base em seu self e significados
particulares (CHARON, 2009).

Dessa forma, buscou-se, recorrendo a perspectiva do Interacionismo Simbdlico e a
pesquisa de narrativas, compreender a experiéncia de criancgas e adolescentes, em sua voz ativa,
por meio da vivéncia de suas intera¢cdes com outros individuos, com sua doenca, procedimentos
e tratamentos para completude do processo de transplante de medula 6ssea. Espera-se que, a
partir da compreensao e apreensao de seus significados, seja possivel identificar oportunidades
para aperfeicoar o cuidado ofertado as criancas e adolescentes que necessitem da realizacéo de

transplante de medula 6ssea para tratamento de sua doencga oncoldgica.

5.1. Local do estudo

O local da realizacdo da pesquisa foi 0 ambulatério de transplante de medula éssea que
acompanha pacientes em pré e pés TMO do Servigo de Transplante de Medula Ossea de um
Hospital Pediatrico de referéncia nacional para o tratamento de criancas com diagndsticos de
doengas oncoldgicas, localizado na cidade de Brasilia, Distrito Federal (DF).

O Hospital é publico de iniciativa das familias das criangas com cancer, associacdes e
sociedade civil, que percebeu a necessidade de ir além da assisténcia as familias de criancas
portadoras de cancer. Tais idealizadores uniram forcas junto a populacdo para construcdo do
projeto do Hospital. Inicialmente foi construida a Unidade Ambulatorial inaugurada em 2011.
Nesta unidade eram oferecidos servigos de consultas, cirurgias ambulatoriais, exames
diagndsticos, quimioterapias, terapia renal substitutiva e outros procedimentos ambulatoriais.

Em uma segunda etapa foi inaugurada a Unidade Hospitalar, contando com unidades de
internacdo em varias especialidades, Unidade de Terapia Intensiva (UTI), novo Centro
Cirargico e outros servicos de apoio. O Hospital atende exclusivamente pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) e, conta com diversos parceiros e apoios, como a Abrace, Instituto Ronald
McDonald, voluntarios e sociedade civil.

O Hospital atende criangcas com idade entre 29 dias a 18 anos que apresentem
necessidade de acompanhamento pediatrico especializado de média e alta complexidade,

mantendo como missdo assistir a essa populacdo com integralidade e resolutividade
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humanizada, promovendo ensino, pesquisa e inovagdes no modelo de gestdo, em parceria com
0 Governo do Distrito Federal.

O servico de transplante de medula 6ssea no Hospital iniciou sua atuagdo em 2016, por
meio do acompanhamento de pacientes com necessidade de transplante, de forma a preparar 0s
pacientes para o Tratamento Fora do Domicilio (TDF). Ap0s a realizagcdo do transplante, o
paciente era recebido novamente no Hospital e acompanhado em sua fase pos transplante. Apds
a inauguracao da Unidade Hospitalar, o servico de TMO iniciou o seu processo de habilitagdo
junto ao Ministério da Saude para realizacdo de transplantes do tipo autogénico, sendo
credenciado em julho de 2019.

Atualmente o servico acompanha pacientes nas trés modalidades de TMO. Os casos de
transplante autogénico sao realizados desde o pré, TMO e pds TMO. Os casos de transplante
alogénico sdo acompanhados no pré, encaminhados a centros habilitados e de referéncia no
Brasil e, posteriormente, retornam para 0 acompanhamento pds TMO. O servi¢o contempla
atendimentos ambulatoriais, onde acontecem as consultas médicas e multiprofissionais, bem
como coleta de exames, servico de Hospital Dia para administragdo de medicamentos,
manutencdo de cateteres e procedimentos diversos e internacdo para coleta de células tronco,
transplante propriamente dito e controle de intercorréncias pés TMO.

O servico de TMO tem recebido criangas de Brasilia, municipios do entorno e de outros
Estados do Brasil para realizacdo do transplante autogénico. Esta atualmente em processo para
progressdo da habilitacdo para realizacdo do transplante de medula 6ssea alogénico aparentado,
fato que ira ampliar ainda mais 0 acesso a esse recurso tdo necessario a populacdo do DF e de

todo o Brasil.

5.2. Participantes

Os participantes da pesquisa foram incluidos conforme os critérios: criancas e
adolescentes submetidos ao transplante de medula 6ssea acometidos por doencas oncoldgicas;
ter entre 6 e 18 anos de idade; ter realizado o transplante em instituicdo publica ou social de
salde; estar em acompanhamento no Hospital; ndo ultrapassar o periodo de 1 ano e 6 meses
apos o transplante.

O periodo de po6s transplante variou entre 19 dias e 1 ano e 4 meses. Inicialmente o
critério definido para o tempo de pos transplante foi de 180 dias. No entanto, o servi¢o nao

realiza transplantes em volume e celeridade para que houvesse oportunidades de entrevistas
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suficientes a compreensdo da experiéncia estudada. O perfil de pacientes transplantados pelo
servico também influenciou a necessidade de ajuste, uma vez que o maior volume de transplante
se concentra em criangas menores de 3 anos e acometidas por doencas ndo oncoldgicas. O
altimo critério foi entdo ajustado para um periodo maior, mas que ainda permitiu a recuperacao

de memdrias e significados do processo vivenciado.

5.3. Coleta de dados

A coleta de dados foi antecedida pela observacdo da dindmica do servico e rotina dos
participantes para definicdo do melhor momento para abordagem. Com base no contexto
observado, foi definido que as coletas aconteceriam apds a alta do paciente, em retorno
ambulatorial. O pesquisador ja estava inserido no servigo em funcéo de lideranca da equipe de
enfermagem, mas nado realizava cuidados de assisténcia direta ao paciente. Todavia, houve
oportunidades de aproximacao e contato com os participantes e seus responsaveis durante sua
permanéncia para realizacdo do transplante.

A estratégia definida para coleta de dados foi a entrevista narrativa em profundidade, a
qual aconteceu no periodo entre 11 de fevereiro e 8 de dezembro de 2021. O primeiro contato
com os responsaveis pelas criangas e adolescentes foi realizado por telefone e presencialmente,
nos retornos ambulatoriais. Nessa oportunidade, eram apresentados 0s objetivos da pesquisa,
com posterior autorizagao e assentimento para participacdo do estudo.

Em virtude da pandemia da COVID-19, houve atraso na realizacdo da coleta devido a
restricdo definida pelo local do estudo. Com a retomada gradual dos atendimentos presenciais,
foram realizadas as sete entrevistas durante os retornos ambulatoriais dos pacientes, buscando
ndo modificar a rotina familiar e a organizac¢ao do servi¢co ambulatorial.

A prévia insercdo do pesquisador facilitou a abordagem e o desenvolvimento da coleta
de dados por se tratar de um rosto familiar aos participantes e seus responsaveis. A primeira
etapa contou com Instrumento de caracterizacdo das criancas e adolescentes submetidos ao
TMO (Apéndice A) composto por questdes voltadas a identificacdo do perfil da crianga e do
adolescente no contexto do transplante de medula éssea. Em sequéncia foi iniciada a gravacéo
para registro das narrativas.

Inicialmente, com o objetivo de orientar e iniciar a narrativa, buscou-se obter dos
participantes suas memorias acerca do tempo em que estiveram internados para realiza¢do do

transplante de medula 6ssea. Assim o dialogo foi disparado pela questdo: “Como foi para vocé
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0 periodo em que esteve internado para realiza¢do do transplante de medula 6ssea?”. Apds
realizados os relatos iniciais de forma livre e mais ampla possivel, outras questdes mais
especificas e detalhadas foram introduzidas, uma de cada vez, para motivar e dar continuidade

a narrativa, bem como aprofundar sobre sentimentos, percepcoes e dificuldades vivenciadas.

5.4. Analise dos dados

Os dados obtidos foram analisados qualitativamente por meio da pesquisa narrativa na
perspectiva holistica, com énfase no contetdo. Esse tipo de pesquisa busca uma forma de
entender a experiéncia por meio da coleta de historias para compreensdo de um determinado
fendmeno. A narrativa pode ser obtida de diversas formas. Neste estudo, optou-se por registrar
as histdrias por meio da gravacdo das entrevistas orais e posterior transcrigcdo integral, para
leitura e ampla analise (LIEBLICH, TUVAL-MASHIACH e ZILBER, 1998; CLANDININ e
CONNELY, 2000).

Em sequéncia ao processo de transcricdo integral, foram realizadas diversas leituras
cuidadosas, selecionando partes do material de interesse da pesquisa conforme os contetdos
emergiam, destacando-os em codigos que nortearam a etapa seguinte de categorizacao.

A codificacdo é uma forma de iniciar a reducdo do texto transcrito integralmente por
meio do registro de codigos em seus sentidos como partes do quadro geral. Todas as ocorréncias
no decorrer do texto que contenham passagens em sentido semelhante sdo também codificadas
e relacionadas posteriormente. A codificacdo auxilia o pesquisador a definir uma estrutura ao
texto a partir da identificacdo de ideias teméticas (GIBBS, 2009).

A partir da estrutura inicial, mais descritiva e préxima aos termos utilizados pelos
participantes, realizada por meio da codificagdo, inicia-se o processo de analise em nivel mais
analitico e teorico da categorizacdo tematica. Nao foram definidos cddigos ou categorias
tematicas previamente com base em literatura, uma vez que ndo foram identificados estudos
suficientes e com abordagem compativel a nossa pesquisa (GIBBS, 2009).

A tabela 1 mostra um breve exemplo de como foram realizadas as reducdes a partir da

transcricdo, codificacédo e categorizacdo tematica.
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Tabela 1 — Transcricdo, codificagdo e categorizacdo. Brasilia, DF, Brasil, 2021.

Transcricao - integra Codificacéo Categorizacao
Entrevistadora: De tudo
que vocé viveu, 0 qué que
foi mais dificil, vocé
consegue  pensar  em
alguma coisa?

Al: Ficar longe das
pessoas que eu gosto.
Entrevistadora: E depois
que vocé fez o transplante,
O (Qque passou na sua
cabeca?

C2: muito feliz porque o
Senhor me deu uma nova
chance.

Sendo o mais dificil ficar |Categoria 3: Necessidades e
longe das pessoas que |dificuldades durante o
gosta processo de transplante de
medula dssea

Categoria 2: Sentimentos
Sentindo alegria e gratiddo |das criangas e adolescentes
a Deus sobre 0 processo de
transplante de medula 6ssea

As categorias tematicas foram definidas com base na analise aberta dos dados
encontrados nas narrativas. A inserc¢do do pesquisador em um servigo de TMO permitiu a prévia
elaboragdo de ideias do que seria encontrado na experiéncia vivenciada. No entanto, foram
identificados codigos e categorias adicionais e com importancia diferente da esperada, o que
revela a relevancia da pesquisa.

A definicdo e classificacdo das categorias tematicas dos dados foi realizada sempre em
busca de responder aos objetivos da pesquisa. As categorias relevantes e de maior interesse
foram usadas de forma analitica para formulagdo do texto e apresentacdo dos resultados. Todas
as narrativas contribuiram para a compreensdo do fenémeno, confirmando que a crianca,
mesmo aos 6 anos, apresenta relato confidvel a despeito de sua satde (RILEY, 2004).

Os resultados foram organizados a partir da identificacdo de cinco categorias, conforme
Tabela 2.

Tabela 2 — Categorias que emergiram dos resultados obtidos. Brasilia, DF, Brasil, 2021.

Categorias
1. Percepgdes sobre o processo de transplante de medula 6ssea

2. Sentimentos das criancas e adolescentes sobre o processo de transplante de medula
Ossea

3. Necessidades e dificuldades durante o processo de transplante de medula dssea
4. Estratégias para enfrentamento das situacdes desafiadores
5. O pos-transplante e suas expectativas
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5.5. Aspectos Eticos

Ap0s autorizacdo do local do estudo e aprovacao por meio do Parecer Consubstanciado
do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de
Brasilia (Anexo A), por meio do parecer n°4.425.387, e da Fundacdo de Ensino e Pesquisa em
Ciéncias da Saude — FEPECS (Anexo B), por meio do parecer n°® 4.532.373, conforme anexos
A e B a pesquisa foi iniciada.

Os participantes e seus responsaveis foram convidados a participar do estudo por meio
da aquiescéncia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE — Anexo C), Termo
de Cessédo de Uso de Imagem e/ou Som de Voz para Fins Cientificos e Académicos (Anexo D),
Termo de Assentimento - Criancas e Adolescentes de 6 a 12 anos (Anexo E) e Termo de
Assentimento para Adolescentes — 13 a 18 anos (Anexo F). A participacdo no estudo foi
voluntaria e todos receberam esclarecimentos quanto a proposta, objetivos e procedimentos
necessarios a obtencdo das narrativas. O sigilo das informacdes e o0 anonimato foi garantido aos
participantes. Apenas a pesquisadora principal e a orientadora envolvidas na pesquisa tiveram

livre acesso ao instrumento préprio e banco de dados construido.
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6. RESULTADOS

6.1. Caracterizagéo dos participantes

Participaram deste estudo sete criangas e adolescentes que realizaram transplante de
medula Ossea e estavam em acompanhamento pés TMO. A faixa etaria na ocasido das
entrevistas compreendeu o intervalo entre 6 e 17 anos de idade. Trés participantes eram do sexo
feminino e 4 do sexo masculino. Cada participante vivenciou situaces semelhantes, com
percepcoes, sentimentos e necessidades particulares, contribuindo para a compreenséo de suas
experiéncias.

As criangas e adolescentes participantes vieram de outras localidades do Brasil e regides
proximas a Brasilia. Duas realizaram transplante do tipo alogénico no Estado de S&o Paulo e
estavam em acompanhamento pés TMO no local do estudo. As demais criangas realizaram
transplante do tipo autogénico no servigo de TMO do local do estudo.

Quanto ao diagndstico, as doencas oncoldgicas identificadas foram: Leucemia
Linfoblastica Aguda — LLA (2), Sarcoma de Ewing (1), Neuroblastoma (2); Tumor de Células
Germinativas em Ovario (1) e Linfoma de Hodgkin (1).

O tempo de p6s TMO na ocasido da entrevista variou entre 19 dias e 1 ano e 4 meses.
O periodo de internacdo para a realizacdo de todo processo de transplante compreendeu entre
21 e 40 dias. A duracdo das entrevistas audiogravadas esteve entre 10 e 37 minutos. Todas as
criancas e adolescentes estavam em interrupcdo escolar hd pelo menos 6 meses ou ainda nao

haviam iniciado a vida escolar por motivo de doenca.

6.2. Descricdo do Contexto das Entrevistas

Adolescente 1 (Al):

Adolescente, estava com 15 anos de idade na data da entrevista e na data do transplante,
diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), estudante do 1° ano do ensino médio, em
interrupcao escolar ha cerca de 1 ano. Realizou transplante de medula 6ssea do tipo alogénico
aparentado em 02/12/2020, tendo sua irmd como doadora. Na data da entrevista havia
transcorrido 2 meses p6s TMO. Permaneceu internada para conclusdo do processo de

transplante por 39 dias. A participante apresentou doenca do enxerto contra o hospedeiro
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(DECH) e reativagdo por citomegalovirus (CMV), sendo a entrevista realizada por ocasido de
ida ao Hospital Dia para administracdo de medicamentos realizados para o tratamento do CMV.

A entrevista foi realizada na presenca da mée (acompanhante no periodo de internagéo),
tendo sido desenvolvida de forma tranquila com discursos longos e detalhados acerca de sua

experiéncia. A conversa teve duragdo de 37 minutos.

Adolescente 2 (A2):

Adolescente, estava com 16 anos de idade na data da entrevista e na data do transplante,
diagndstico de LLA do tipo B, estudante do 2° ano do ensino médio, em interrupcéo escolar por
cerca de 1 ano. Realizou transplante de medula 6ssea alogénico do tipo ndo aparentado em
28/01/2021. Na data da entrevista havia transcorrido 37 dias p6s TMO. O periodo de internacéo
para transplante foi de 40 dias.

A entrevista se deu na ocasido de retorno ambulatorial em consultério para
acompanhamento pds TMO e manutencdo (curativo) do cateter central de longa permanéncia.
O momento foi acompanhado por sua mée (acompanhante no periodo de internacéo) e cursou
de forma calma com o participante demonstrando estar a vontade para falar sobre sua
experiéncia, sendo claro e também objetivo na narrativa dos pontos mais importantes em seu

ponto de vista. O momento durou 10 minutos.

Adolescente 3 (A3):

Adolescente, estava com 17 anos de idade na data da entrevista e na data do transplante,
com diagndstico de Tumor de Células Germinativas em Ovario, estudante do 1° ano do ensino
médio. em interrupcao escolar ha cerca de 1 ano. Realizou transplante de medula 6ssea do tipo
autogénico em 31/05/2021. Na data da entrevista havia transcorrido 24 dias p6s TMO. O
periodo de internacdo para o transplante foi de 21 dias.

A entrevista foi realizada em leito em sua segunda internacdo e acompanhada por sua
mée (acompanhante nas internacdes). O que diferencia a experiéncia dessa participante € a
modalidade definida para transplante sequencial Tandem contando com 3 transplantes, nesse
caso. A narrativa se deu de forma tranquila e aberta. A participante demonstrou muita
disposicdo em contribuir com a pesquisa e narrou sua experiéncia em riqueza de detalhes
emocionando-se em diversos momentos, e, ainda assim, continuou sem qualquer necessidade
de incentivo. O pouco tempo transcorrido pés TMO ajudou na construcdo do relato da recente

experiéncia. A entrevista durou 16 minutos.
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Crianga 1 (C1):

Crianca, estava com 12 anos de idade na data da entrevista e 11 na data do transplante,
diagndstico de Sarcoma de Ewing, estudante do 7° ano do ensino fundamental II, em
interrupcdo escolar ha cerca de 1 ano e meio. Realizou transplante de medula 6ssea do tipo
autogénico em 10/12/2019. Na data da entrevista havia transcorrido 1 ano e 2 meses p6s TMO.
O tempo de internacdo para todo o processo de transplante foi de 25 dias.

A entrevista aconteceu em consultério na oportunidade do retorno ambulatorial para
acompanhamento p6s TMO e foi acompanhada por sua mae (acompanhante também no periodo
de internagéo). A conversa se deu de forma tranquila, no entanto o participante apresenta uma
narrativa curta com formulagédo de frases breves, mas, ainda assim, foi possivel compreender
0s pontos mais significativos de sua experiéncia. O tempo de duracdo do encontro foi de 16

minutos.

Crianga 2 (C2):

Crianga, estava com 11 anos de idade na data da entrevista e 10 na data do transplante,
diagndstico de Neuroblastoma, estudante do 3° ano do ensino fundamental I, em interrupcao
escolar ha cerca de 1 ano. Seu tratamento foi realizado por meio de um transplante de medula
6ssea do tipo autogénico em 23/01/2020. Na data do transplante havia transcorrido 1 ano e 4
meses pds TMO. O tempo de internagdo para todo processo de transplante foi de 24 dias.

Na oportunidade de retorno ambulatorial em consultério para acompanhamento pos
TMO realizamos a entrevista. Todo o momento foi acompanhado pela mée da participante que
permaneceu como acompanhante também durante sua internacéo para o transplante. A narrativa
comegou com momentos de falas mais curtas que foram se desenvolvendo, tendo sido possivel

compreender sua experiéncia. O encontro durou 11 minutos.

Crianca 3 (C3):

Crianca, estava com 6 anos de idade na data da entrevista e na data do transplante,
diagndstico de Neuroblastoma de Alto Risco, ainda ndo havia iniciado a vida escolar por conta
do tratamento prolongado ao cancer. Realizou transplante de medula ¢ssea do tipo autogénico
em 18/03/2021. Na data da entrevista havia transcorrido 3 meses pés TMO. O tempo total de
internagdo para o processo de transplante foi de 34 dias.

A entrevista foi realizada em consultério na ocasido de retorno ambulatorial para

acompanhamento pés TMO. O momento foi acompanhado por sua mae (acompanhante na
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internacdo) e aconteceu de forma tranquila. A narrativa foi interrompida algumas vezes, pois a
crianca se distraia em compartilhar alguns outros assuntos particulares (seu cachorro, festinha
de aniversario). De toda forma foi possivel registrar informac6es importantes em sua narrativa
acerca de sua experiéncia durante o processo de transplante. Além da interacdo verbal
utilizamos o boneco terapéutico como recurso adicional para conducdo da entrevista. O boneco
conta com os mesmos dispositivos utilizados pela crianga durante a internagdo para o
transplante, o que favoreceu o resgate das memorias desse periodo. O momento durou 12

minutos.

Crianga 4 (C4):

Criancga, estava com 10 anos de idade na data do transplante e na data da entrevista,
diagnostico de Linfoma de Hodgkin, estudante do 3° ano do ensino fundamental I, em
interrupcgdo escolar ha cerca de 6 meses. Foi realizado transplante de medula 6ssea do tipo
autogénico em 19/11/2021. Na data da entrevista havia transcorrido 19 dias pés TMO e 3 dias
pos alta do TMO (mais recente). O periodo total de internacdo para o processo de transplante
foi de 23 dias.

A entrevista foi realizada em seu primeiro retorno ambulatorial em consultério
acompanhada também por sua mae (acompanhante na internacdo). A narrativa cursou com
alguns momentos de siléncio. O participante ndo demonstrou disposicdo em expor sua
experiéncia de forma detalhada. No entanto, em alguns relatos conseguiu elaborar questfes
importantes em sua trajetoria que foi muito dificil como um todo (narrativa do participante). A
entrevista foi encerrada quando o paciente emocionou-se com choro dificil de consolar.
Acreditamos que a dura experiéncia e 0 pouco tempo decorrido tenham contribuido para

dificuldade de falar sobre o assunto. O momento durou 18 minutos.

6.3. A experiéncia de criancgas e adolescentes em processo de TMO no contexto da doenca

oncoldgica

Compreender a experiéncia envolve oportunizar a fala do sujeito que vivenciou 0
fendbmeno de interesse pessoalmente. No que diz respeito as criangas e adolescentes,
normalmente acompanhados de um adulto responsavel sendo seu porta-voz, é importante e
agregador conhecer seu ponto de vista, suas percepcoes, significacbes e como interagem com

0s simbolos, pessoas e eventos que acompanham o processo de adoecimento, hospitalizacéo e
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transplante. E consideravel compreender como percebem os significados e agem nessa situagao.
Essa oportunidade tem o potencial de modificar a abordagem de uma equipe que se preocupa

com o cuidado integral e singular.

Categoria 1: Percepcdes sobre o processo de transplante de medula 6ssea

O caminho para se definir a necessidade e os beneficios de um transplante de medula
Ossea € longo e delicado. A maioria dos casos oncoldgicos passa, primeiramente, por
quimioterapia e radioterapia, além de outras modalidades terapéuticas. Uma diversidade de
experiéncias foi adquirida até a indicacdo do TMO por meio de vivenciar a doenca, suas
possibilidades de tratamentos e efeitos sobre o bem-estar fisico, emocional e social.

Com a definicdo da aplicabilidade do transplante de medula Gssea surgem novos
sentimentos e expectativas. Para alguns o transplante vem como terapia que consolida o
tratamento oncoldgico, mas para muitos essa € a Ultima possibilidade de tratamento, cura ou
aumento da sobrevida.

A percepcdo das criancas e dos adolescentes acerca do processo de transplante de
medula 0ssea, ou seja, a organizacdo e interpretacdo sensorial e intelectual a despeito de sua
vivéncia é marcada pela narrativa de situacbes complexas passadas durante a internagcdo. As
descricGes, embora revelem dificuldade na compreensdo conceitual, envolvem com frequéncia
sua percepc¢do geral do processo, seu conhecimento prévio e o enfrentamento a situacgdes,
procedimentos e sintomas desagradaveis.

Sobre o processo de transplante de medula 6ssea como um todo, as criangas percebem
e significam a partir de sua vivéncia. Para as criancas, a percepcao foi de uma trajetoria longa
e dificil:

C2: “Foi tudo complicado...’

C3: “Foi, foi dificil...”

C4: “E. Muito grande...é muita coisa... (choro)”

’

O conhecimento acerca do que esta por vir € importante para que haja uma elaboragédo
adequada das expectativas, além de contribuir para a redugcdo do medo e ansiedade pelo novo
tratamento. A falta de entendimento sobre as etapas do transplante pode promover o0 oposto
contribuindo para uma experiéncia complicada e que compromete a percepcao, elaboracéo e

significagOes das criancas e adolescentes.
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Para as criancas foi identificada maior fragilidade do processo educativo prée-TMO. Para
elas o transplante significava uma cirurgia e foram surpreendidas ao perceber que seria um
procedimento semelhante a uma transfuséo de sangue. A falta dessa informagao possivelmente
aumentou o estresse e modificou a percepcdo como um todo, pois ndo puderam elaborar
expectativas adequadas antes da internacao.

Al: “A médica falou os riscos que podia acontecer... que eu podia ir pra UTI que eu

podia ser intubada....”

Entrevistadora: “Foi mais dificil do que vocé esperava ou foi mais facil?”’

C1: “foi mais facil.”

Entrevistadora: “O que vocé esperava?”

C1: “Achei que ia ter que fazer cirurgia, tirar, essas coisas...”

C2: “Que era pra fazer uma cirurgia, tirar a pele, tirar o osso.. (muitos risos)”

A3: “Eu pensei que eu ia ficar muito derrubada. Eu pensei que eu ia ficar tipo morta-

viva. (risos) Eu pensei que eu ndo ia levantar da cama. Eu néo levantei. Tinha dia que

eu ndo levantava, por causa que a fragueza, o corpo fica muito mole, muito mole o

corpo. Ai comegou a passar a quimio. Eu fiquei muito muito muito ansiosa.”

C4: “... Eu achei que ia ser uma cirurgia. Mas ndo... acabou sendo uma bolsa, tipo de

’

sangue.’

Embora o transplante seja a Gltima alternativa de tratamento para a maioria dos casos, a
percepcao e identificacdo da necessidade de enfrentamento da doenca e do processo de TMO
se mostrou presente. Essa percepcdo foi identificada pelos adolescentes na elaboracdo da
importancia e significacdo do enfrentamento:

Al: “E melhor vocé ir no hospital, cuidar e ficar bem, ir pra casa e ficar bem em casa,

do que ficar ruim em casa.”

A3: “... apesar de ser o ultimo tratamento, porque esse é o meu ultimo tratamento, tem..
hum... muita coisa positiva. Tem uma chance muito grande de eu terminar esse

)

tratamento e dar tudo certo.’
Durante o processo de transplante de medula 0ssea a crianga passa por procedimentos

que podem gerar dor e desconfortos. A presenca destes sintomas pode ser verificada em

diversas narrativas variando de intensidade, de acordo com a experiéncia e significacdes
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percebidas apds a vivéncia de cada crianca. E importante ressaltar que cada doenga possui um
protocolo de tratamento podendo ter mais ou menos procedimentos.

Sobre a percepcdo do processo de transplante com base na vivéncia de situagdes,
procedimentos e sintomas desagradaveis, criancas e adolescentes significam de forma
semelhante:

Al: “eu sentia muita dor no corpo! Eu tive que usar até um adesivo nas costas. E... eu

tomava de 6 em 6 horas morfina, ai depois foi de quatro, ai depois foi continua. Ai eu

nao queria continua, né, toda hora na veia. Ai eu pedi pra tia ir tirando aos poucos, sO
que doia muito minha garganta. Doia muito. Ai eu ficava chorando.”

A2: “E... Tem alguns procedimentos que é meio dificil, né, que incomoda um pouco,

mas, é... Da pra aguentar.”

C2: “O cateter doendo um pouco quando limpava ele... doia muito”

C4: “... foi muito dificil porque eu botei sonda, botei cateter, fiquei vomitando, fiquei

’

com dor..."

Categoria 2: Sentimentos das criancas e adolescentes sobre o processo de transplante de

medula 6ssea

Embora a percepc¢do de criancas e adolescentes acerca do processo de transplante de
medula 6ssea ndo se evidencie de forma conceitual e objetiva como para um adulto, por
exemplo, os sentimentos vivenciados durante a internacdo sdo mais percebidos ainda que ndo
sejam descritos explicitamente, uma vez que o0 sentimento é intrinseco ao ser humano
independente da idade. Os sentimentos podem se manifestar de diferentes formas dependendo
da crianca e da sua experiéncia particular. A crianga compreende a experiéncia com base em
como a vivencia e dessa forma, observa e significa 0 mundo e suas interacoes.

O isolamento necessario ao processo de transplante traz consigo o distanciamento de
familiares e amigos da crianca. Sua rede de apoio proxima e referéncia, consiste em um unico
acompanhante que permanece também em isolamento durante todos os dias de internacéo.
Independente da faixa etaria o sentimento de falta e saudade de familiares e amigos esteve
presente na fala de todos os participantes.

Entrevistadora: “De tudo o que vocé viveu, o que foi mais dificil?”’

Al: “Ficar longe das pessoas que eu gosto... Eu sentia muita saudade das minhas

’

irmds... as vezes eu chorava falando com minhas irmas...’
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Cl: “Porque era pra eu ir pra casa da minha avé e eu ndo tava la. Eu vivo na casa
dela. So de tarde que eu vou pra casa da minha mae.”
Entrevistadora: “De quem vocé mais sentiu falta?”

A2: “Meu pai, da minha irma, minha avo, do meu avo, minha tia...”

Entrevistadora: “Do que vocé mais sentiu falta?”

C2: “Dos meus amig0s... ver meus amigos... é... sempre ta perto deles... estando com
eles no parquinho...”

C3: “Senti saudade do papai”

Entrevistadora: “Como foi ficar longe, o que vocé achou?”

C3: “Eu ndo achei muito bom porque eu queria ficar com a minha familia...”
Entrevistadora: “O que fez mais falta?”

A3: “Minha familia. E... as brigas de irmd, é tudo (ris0s). S6 de ta em casa melhora,

2

melhora tudo

1

C4: “Ah, sinto falta da minha familia... meu irmdo...’

Além do sentimento de falta e saudade o isolamento também representa uma limitagéo
importante do dia a dia uma vez que reduz as possibilidades de distracGes e atividades,
especialmente para as crian¢as, embora também observada na narrativa de um dos adolescentes:

Al: “Achei entediante...”

Cl: “Acordava, tomava café, mexia no celular, assistia, almocava, mexia no celular

(ris0s), assistia, jantava e tomava remédio.”

Entrevistadora: “E como foi esse tempo que vocé ficou internada?”
C2: “Tedioso...”

C3: “... foi dificil... porque era so hospital, hospital, hospital pra mim.”
Entrevistadora: “Como foi ficar em isolamento no quarto?”

1

C4: “Dificil... queria brincar.’

Por vezes a fraqueza provocada pela intensidade do condicionamento quimioterapico e
consequente também a baixa ingestdo alimentar gera a necessidade de cuidados basicos antes
realizados pelas préprias adolescentes. A respeito dos sentimentos gerados nesse contexto:

Al: “... eu ndo conseguia segurar ai chegou varias vezes deu fazer na cama e me

vomitar todinha, dando febre, ter que ir pra debaixo do chuveiro.”

Entrevistadora: “E como vocé se sentia?”’
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Al: “Humm... na hora eu sentia vergonha, s6 quando as tia vinha, quando minha méae
cuida de mim eu ndo tenho vergonha ndo.”

A3: “Frustracdo. Eu ficava me sentindo como se tivesse cansando a minha mde porque
nem pra ir no banheiro eu tava podendo levantar por causa que eu tava fraca e ndo

1

tava comendo, al juntava isso e eu ficava so em cima da cama praticamente.’

A ansiedade foi narrada normalmente como um sentimento relacionado a alguma
preocupacdo, medo, tristeza, angustia ou incerteza relacionada ao processo de transplante como
um todo ou a algum procedimento ou situacdo especificos, tanto para os adolescentes como
para as criancas.

Al: “Eu fiquei meio triste porque eu fiquei careca. Ainda sinto muita falta do meu

cabelo.”

Cl: “.. teve o dia que eu tava com raiva, teve outro que eu tava triste... agoniado...
queria ir pra casa...”
C3: “... trocava o curativo... Eu tava com medo porque colocava um geladinho... néo

doi eu acho que era s6 medo.’

C4: “Ah, eu fiquei com medo...”

Ao concluir as fases iniciais do processo de transplante o dia da infusdo é considerado
0 marco zero e ocorre logo ap6s o condicionamento quimioterdpico. Para o transplante
autogénico (maioria dos entrevistados) as células sdo previamente criopreservadas utilizando
um agente crioprotetor. Ao ser descongelada e infundida pode haver a ocorréncia de nduseas e
vomitos, efeitos adversos do agente crioprotetor.

A infusdo das células tronco descongeladas é realizada de forma répida (méximo de 30
minutos) para assegurar a qualidade e vida celular, o que acaba intensificando os efeitos
adversos dessa infusdo. As células tronco infundidas a fresco no transplante alogénico inicia
lentamente com progressdo da velocidade conforme a tolerancia da crianca.

O procedimento em si é semelhante a uma transfusdo de sangue, sendo importante
permanecer ao lado do paciente monitorando seus sinais vitais e intervindo na ocorréncia de
sintomas desagradaveis. O dia do transplante € um marco importante na memoria das criancas
e adolescentes, ainda que algumas vivenciem com maior naturalidade que outras, todas

rememoram esse dia com riqueza de detalhes acerca do que faziam, sentiam e pensaram.
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Al: “.. normal... era tipo bolsa de sangue, so que tinha umas partes meio amareladas,
transparentes, com sangue... no finalzinho que eu dei febre.”

Entrevistadora: “Como foi o seu sentimento? ”

Al: “Que a medula da minha irma fosse boa pra mim. Ai queria que chegasse logo, ai
chegou, eu fiquei olhando assim pra ela, pensando que veio de dentro da minha irma,
que entra dentro de mim, ai eu tomei igual sangue, normal, ai eu dormi.”
Entrevistadora: “Como foi esse dia, o que passou na sua cabe¢a?”

C1: “Nada (risos). Eu tava sé mexendo no celular, olhando pra TV, assistindo...
Entrevistadora: “O que vocé esperava para esse dia?

C1: “Que chegasse logo pra eu ir pra minha casa.”

A2: “Nao tive nada, foi normal”

Entrevistadora: “Qual foi sua sensagdo”

A2: “Ah, de medula nova né...”

C2: “Normal... colocando sangue... muito enjoo. Até que eles me deram pirulito, mas...”
Entrevistadora: “O que passou na sua cabeca nesse dia?”
C2: “Muito feliz porque o Senhor me deu uma nova chance.”

A3: “Eu pensei que ia ser fdcil, eu pensei que ia ser que nem transfundir sangue, mas
ndo é. E estranho... é uma sensacdo muito ruim. Eu pensei que ia ser facil, mas é
puxado... eu tava cansada... foi bom, mas a sensacdo de cansada era maior.”

C4: “Tipo eu tava ansioso, mas eu ndo esperava que quando ele botasse ia vir direto o

>

vomito... gosto ruim...’

Apdbs a infusdo das células tronco (transplante propriamente dito), a espera pela

identificacdo da enxertia, que confirma que o transplante funcionou, mostrou ser um dos

momentos mais importantes. A partir dai inicia-se uma contagem para que a medula infundida

comece a funcionar trazendo esperanca de cura e novas possibilidades. Sobre o sentimento e

expectativas relacionados a nova medula éssea sendo infundida:

Al: “... eu fiquei torcendo pra aceitar logo... ansiosa. Eu chegava, conversava com
Deus... as vezes eu falava com Deus, ai eu pedia pra eu ir embora antes do Natal, antes
do Ano Novo.”

C1: “Eu acreditava que ia funcionar”

A2: “... parece que tudo vai mudar... eu tentava ficar o mais calmo possivel pra passar

1

um dia de cada vez...’
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Entrevistadora: “O que passou na sua cabega?”

C4: “So queria sair dali... pra ir pra minha casa...”

Categoria 3: Necessidades e dificuldades das criancas e adolescentes durante o processo

de transplante de medula dssea.

Apos a infusdo das células tronco inicia-se um periodo delicado de aplasia medular que
é provocado pela acdo dos antineoplasicos utilizados no regime de condicionamento necessario
ao processo de transplante de medula 6ssea. Essa fase deixa o organismo vulneravel a diversas
complicacbes e podem aparecer sintomas desagradaveis e individuais a cada caso.

A perda do apetite e dificuldade de alimentar-se pela disfagia provocada pela mucosite,
efeito do regime de condicionamento, € um dos desconfortos mais presentes. Essa dificuldade
em alimentar-se pode seguir com a necessidade de utilizacdo de sonda para alimentacéo enteral
com o objetivo de suprir as demandas nutricionais do corpo, especialmente nessa fase mais
sensivel em que as reservas imunoldgicas e energéticas estdo baixas. A utilizacdo da sonda foi
apontada algumas vezes como uma das piores experiéncias de todo processo.

Al: “Nos primeiros dias eu comia bem, muito bem. Comida era igual de casa, so que

depois eu ndo queria mais comer. Ai ela (médica) falou da sonda, ai minha mée nao

queria que colocasse, mas eu tava ficando com muita fome ai eu fui e falei pra ela que
eu queria colocar... ai eu fiquei usando a sonda... Ai quando deu mucosite eu fiquei com
diarreia... meu estbmago tava tdo ruim que mesmo eu tomando medicamento pela
sonda, 0 medicamento entrava e eu sentia muito enjoo e vomitava... ai era um gosto
ruim que néo tinha comida nem nada e a comida que eu tomava na sonda era ruim. Ai
essa foi a fase mais ruim...”

C1: “Assim, no comego comia direitinho, ai foi que parou de sentir o gosto, ndo dava

mais vontade de comer, que teve que colocar o... como é que o nome... a sonda.”

Entrevistadora: “Como ficou sua boca?”

C1: “Sem gosto, meio azeda. Machucou.”

A2: “Ai teve a sonda que foi o pior de todos... a sonda incomoda bastante... a sonda do

nariz... pra alimentagdo... eu conseguia beber algumas coisas, mas comer ndo.”

Entrevistadora: “Por qué vocé ndo conseguia comer?”’

A2: “Por conta que a minha garganta doia, mas ai ela parou de doer, ai eu consegui

’

beber as coisas e comer ainda ndo tentava.’
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C2: “... eu ndo conseguia comer, ndo conseguia nem levantar direito.’
C3: “... comi, mas agora ndo como mais direitinho...”

Entrevistadora: “Quando vocé ficou internado vocé precisou usar a sonda pra comer?”’
C3: “Uhum... no naliz (nariz).”

Entrevistadora: “E como foi?”

C3: “Era ruim pra colocar porque doeu muito... a doutora tava me segurando pra mim
nao mexer porque eu tava mexendo e porque eu nunca usei sonda antes, eu ndo gosto
de sonda e ai colocou no meu nalizinho (narizinho) e doeu muito.”

A3: “Dificil foi sonda... usar fralda porque eu tava com muita diarreia... a boca ficou
com ferida, tinha dia que eu ndo conseguia comer nenhuma fruta por conta que ficava
doendo... 0 cheiro e 0 gosto, ndo conseguia descer. Eu acho que também por causa de
um pouco de trauma de hospital. Eu fico muito tempo em hospital e o sabor... comida
de hospital tem um tempero, um cheiro abafado...como se tivesse podre... depois da
quimio eu fui tentar comer a maca, eu tava com muita vontade de comer maga. Eu mordi
amaca e tava com gosto de pomada. Eu pensei que ia comer e sentir 0 gosto refrescante
e ndo, eu mordi e tava com gosto de pomada... a boca ficou ferida, tinha dia que eu ndo
conseguia comer nenhuma fruta por conta que ficava doendo, agua também... ardia até
com dagua... a sensagdo é como se tivesse pimenta na boca.”

C4: “Teve ferida. Tava ferida a minha lingua, ardia um pouco... eu sentia muito enjoo,
eu ndo queria mais comer. Ai eu tive que botar a sonda... foi dificil... porque eu tirei, ai
tive que botar de novo...

Entrevistadora: “Por que vocé tirou?”

C4: “Ndo aguentava...”

Entrevistadora: “E qual era o seu sentimento, 0 que passava pela sua cabega quando
vocé precisou usar a sonda?”’

’

C4: “Tudo... parecia que eu ndo ia tirar mais essa sonda...’

O uso de cateteres centrais de longa permanéncia para administracdo de medicamentos

e infusdo das células tronco é rotineiro durante o processo de transplante de medula dssea. Seu

uso se justifica pela seguranca que oferece e pelo tempo necessario a utilizagdo de uma via

vascular central, uma vez que o0s pacientes permanecem internados muitos dias para conclusédo

do tratamento.
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A utilizacdo desses dispositivos traz consigo a necessidade de cuidados para sua
manutencgéo e conservagdo. Seu uso aumenta a exposicao do corpo a agentes microorganismos
sendo porta de entrada direta a corrente sanguinea. Cuidados com antissepsia sao estritamente
necessarios, bem como a vigilancia constante do sitio de insercdo. Um dos cuidados para sua
manutencdo é a realizacdo de curativos que, embora simples, se mostrou ser um procedimento
que gera ansiedade e desconforto.

Em suas narrativas, as criancas revelam a necessidade de sentirem-se seguras,
protegidas e confortadas pelo desconforto fisico.

C1: “... ia tomar banho, tinha que colocar um pldstico pra proteger... quando ia puxar

(o curativo), dava aquela dorzinha...”

C2: “Ah, o cateter, doia muito... quando limpava ele, doia muito...”

C3: “...eu tava com medo porque colocava um geladinho (spray para auxiliar remocao
do curativo)...”

C4. “.. foi dificil... porque pra acostumar assim com uma coisa muito dificil é

’

complicado... pra dormir, pra levantar...’

A dor esteve presente em alguns momentos associada a procedimentos como 0s ja
descritos anteriormente ou em consequéncia de efeitos adversos ao processo de transplante.
Observamos novamente a necessidade de se sentirem confortadas e, ainda, compreendidas.

)

Al: “.. e as vezes eu chorava que doia muito...’
A2: “Ai o granulokine da uma dor nas pernas...”
C2: “... a dor de barriga que era muito forte...doia muito... algumas vezes sentia dor na

perna...”

Categoria 4: Estratégias para enfrentamento das situacGes desafiadoras

Em todas as etapas do transplante ha desafios a serem enfrentados. E importante que
durante a internacéo a crianca e o adolescente encontrem apoio para enfrentar as dificuldades.
Cada experiéncia requer uma abordagem. Os participantes se expressaram de forma singular
apontando sua esperanca e fé depositadas em Deus, registrando seu estado de espirito e &nimo,
buscando distragdes como brincadeiras e ainda adaptando os meios de comunica¢do com sua

rede de apoio externa.
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Al: “Conversava com Deus. Eu até criei... eu ndo tinha ninguém pra conversar ou as
Vezes eu Nao queria conversar mesmo, ai eu criei meu préprio contato, pra conversar,
e as vezes eu falava com Deus por la, ai eu pedia pra Deus...”

C1: “Tinha o quadro do humor, né... pra colocar as carinhas como é que eu tava...”
C1: “Teve dia que ela vinha, ficava na porta (avd)”.

Entrevistadora: “Quando vocés se viram de longe, o que vocé sentiu?”

C1: “Felicidade!”

)

C2: “Eles (amigos) sempre me acompanharam, sempre ligaram pra mim.’
C3: “La eu conheci um brinquedo de robo de reboque, brincava de carrinho...”
A3: “Eu e minha mde ficava tentando, tipo tentar ficar brincando nesse tempo pra

passar rapido...”

O longo processo é permeado de situagdes e procedimentos que sdo realizados em
isolamento e distancia do circulo social. A formacao das relacGes e vinculo entre pacientes e
profissionais pode ser uma estratégia positiva no enfrentamento aos desafios vivenciados
durante a internagdo. As criancas e o0s adolescentes relembram dos profissionais que
conheceram e interagiram valorizando as variadas contribui¢cdes, como o compartilhar, o servir,
agradar com presentes e apoiar nas situacdes de fragilidade.

Al: “Ai eu conheci as tia... virei amiga de todas... e as médica tudinho gostava de mim...

eu conheci uma médica, essa médica me dava presente quase todo dia... ela me deu dois

livros de pintar, lapis de cor, ela me mostrou a familia dela.... e as outras enfermeiras

e as técnicas também me deram bastante presente.... elas gostavam muito de mim...”
C1: “Assim, conheci tias novas, conheci um monte de coisa boa... as tia vinha colocar
os remédios, levar comida, levava algumas brincadeiras...”

’

C3: “... eu ganhava muitos brinquedos...’

’

A3: “Eu fiquei muito triste. Eu chorei demais. Ai a Dra. me consolou também.’

O dia em que se identifica a enxertia, ou seja, que a medula retomou o funcionamento
da hematopoese, € celebrado pela equipe junto ao paciente e seu acompanhante. Esse é um
momento especial para ambos e valorizado pelas criangas e adolescentes.

Al: “.. teve parabéns de manha, de tarde e de noite”

C1: “Teve uma festinha, que eles levaram bolo... bem divertido. Fiquei feliz...”

Entrevistadora: “O que passou na sua cabe¢a?”
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C1: “Que daqui uns dias eu ia pra casa.’
A2: “Ah, foi bom. Eles avisaram que os neutrofilos estavam subindo, que as taxas
tinham melhorado, ai no outro dia fizeram uma surpresa, com bolo e tudo. Ai veio todas
as enfermeiras. Foi bom.”

Entrevistadora: “O que foi melhor de tudo isso?”

A2: “Ir embora (risos). Porque... a familia também tava com muita saudade.”

C2: “Muito legal. Teve bolo, muitas coisas, até presentes.”

Entrevistadora: “O que passou na sua cabega nesse dia?”

C2: “Que pegou e eu vou pros meus amigos né (risos)... comer mais, tomar agua, tirar
a sonda, o cateter.”

C3: “... tinha bolo e eu fiquei muito feliz.”

A3: “... quando eu vi era pra trazer o pudim e cantar parabéns da pega das células

’

(risos e choro)... eu fiquei muito feliz... agora vai acabar.’
C4: “Foi bom... foi legal... tiraram o cateter, tiraram a sonda...”
Entrevistadora: “Qual foi seu sentimento?”

)

C4: “Alegria... porque eu ia sair daqui...’

Categoria 5: O pos-transplante e expectativas para o futuro

A conclusdo do processo de transplante é esperada por todos, mas néo significa a plena
recuperacdo e a retomada a todas as atividades habituais de imediato. Ainda ha um longo
caminho a ser percorrido para que o corpo volte a funcionar como o esperado. Para alguns, nem
tudo sera como antes. O isolamento apds a alta continua e passa a ser domiciliar e alguns
cuidados sdo redobrados até que se assegure que a crianca tenha recuperado sua capacidade
imunologica, meses apos a alta. Os participantes narraram seus sintomas, sensacoes, limitacoes,
significados, consequéncias e aspectos positivos apds a alta do TMO.

Al: “So que eu ando muito cansada, ndo consigo fazer muito esforgo e isso é chato.

Parece que sou preguigosa, mas ndo gosto de ser assim ndo. Eu sou ativa, eu gosto de

ta fazendo as coisas, gosto de ver minhas coisas arrumadas, s6 que eu levanto e eu sinto

que minha pressdo abaixa, que eu td fraca... pra mim andar eu t6 tendo muita
fraqueza...”

Entrevistadora: “E o que mais te marca depois do transplante?”’
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Al: “E que eu fiquei muito sensivel... chorona. Eu ndo sou assim... ai eu choro muito e
eu ndo sou assim de chorar... é dificil. Eu ndo gosto disso. ”

Entrevistadora: “O que mais mudou depois do transplante?”

Al: “.. eu ndo posso sair com minha familia... eu fico vindo direto pro hospital, hum...
que apareceu bastante coisinha... a urina ficava saindo sangue e incomodava quando
eu fazia xixi, as coceiras, a dor nos 0ssos... minhas unhas que comegou a sair, assim,
tipo como se tivesse uma unha embaixo e comegasse a sair uma em cima.”
Entrevistadora: “E coisas boas?”

Al: “Diminuiu os remédios, eu ndo sinto mais as coisas do cancer... manchinhas
roxas... queimava de febre... fraqueza nas pernas, ndo conseguia andar... eu nao preciso
mais me internar, gque se eu tiver alguma coisa é igual antes... quando da febre €é igual
vocé se der febre em casa, cé toma uma dipirona, passou e cé fica bem... ndo precisa ir
pro hospital internar. E que agora eu vejo que ndo to mais doente... que eu posso cuidar
como se eu fosse uma pessoa sem doenga, igual minha mde, igual minha irmd...”

C1: “Melhorou. Porque, assim, antigamente tinha que ir pro hospital, fazer... essas
coisas, e agora ndo precisa. So fazer consulta.”

A2: “FEu ja t6 conseguindo andar melhor e eu ndo tava conseguindo andar muito, por
conta de ficar repousando... agora eu acho que eu tenho que melhorar mais um pouco...
mas eu t6 normal também, ndo 100%, eu té recuperando ainda, mais o paladar, essas
coisas... vai fortalecendo aos poucos.”

Entrevistadora: “Logo que vocé chegou em casa tudo voltou a normal?”’

C2: “Mais ou menos. Tive que usar mdscara, dlcool em gel o tempo todo... lavar a
mao... acho que a primeira coisa quando cheguei em casa foi comer salgadinho... mas
ndo aguentei tudo, muito enjoada... fiquei enjoada mais um tempo até que ta passando.
Eu to com muito mais agora, agora to com 30 quilos, antes eu tava com 26. To comendo
muito (risos).

C4: “Cansaco, as vezes me da enjoo, fraqueza na pernas...”

Esse ciclo de conclusdo traz consigo uma serie de expectativas apos dias de desgaste

fisico e emocional, bem como o enfrentamento a muitas adversidades. Para a maioria das

criancas e adolescentes essa modalidade de tratamento se traduzia como a Ultima possibilidade

de cura, embora alguns ndo compreendessem a extensdo desse fato. A expectativa mais

frequente diz respeito ao retorno para casa, para seus amigos, familiares, escolas e rotinas
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habituais. A esperanca de retomar a vida em sua simplicidade, ainda que de forma diferente, foi
evidente e registrada com grande anseio.

Al: “.. ficar boa logo, passar bem com a minha familia...”
A2: “Minhas expectativas sempre foram boas... eu sinto que pra frente é s6 melhora...
tentei levar sempre numa boa, né, que ndo pode desanimar nunca, mas agora eu sinto
que vai melhorar tudo, depois do transplante né, de medula nova. Agora vai ficar tudo
bem... So felicidade. Agora pra frente, coisa boa.”
Entrevistadora: “E o que vocé vai fazer com essa nova chance que vocé falou?”
C2: “Brincar muito com meus amigos, viver mais...
C3: “To feliz e agora so falta come¢ar a aula e eu vou pra escola.”
A3: “.. eu vou sair muito, eu vou acampar... sei la... eu to0 com vontade de ir pra um
lago, pro mar, ver o mar e so respirar... vida nova... eu sinto que eu vou continuar de
onde eu parei, diferente, mas eu vou poder recomecar de novo agora. Eu tenho fé que
isso vai ser s6 uma lembran¢a e um aprendizado pra mim.”
C4: “Eu espero melhoras... melhoras de poder brincar, comer direito, comer o que eu

1

quero...’
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7. DISCUSSAO

O processo de transplante de medula Gssea € complexo e repleto de cenarios
desafiadores que despertam todo tipo de sentimentos. Os resultados dessa pesquisa
possibilitaram e adicionaram conhecimento acerca das experiéncias vivenciadas pelas criancgas
e adolescentes, por meio de compreender suas percepcOes, sentimentos, necessidades e
dificuldades, que se mostrou predominantemente dificil em todo periodo de internagdo para o
TMO.

O transplante de medula 6ssea como modalidade terapéutica ao tratamento do cancer é
amplamente estudado. Pesquisas clinicas e experiéncias com novos tratamentos estdo
disponiveis e mostram o emprego de técnicas e intervencfes agressivas necessarias ao sucesso
do tratamento. E esperado se pensar que tal agressividade alcance mais que o corpo fisico.

A vivéncia enquanto profissional de sadde inserida em um servico de transplante de
medula éssea desperta a atencdo para a necessidade de se investigar melhor os impactos
envolvidos na experiéncia de criancas e adolescentes submetidas ao TMO. O vasto acervo das
pesquisas clinicas e pontos de vista médico ndo se aplicam a esse caso. Raros sdo os estudos
que buscaram compreender e aprofundar conhecimentos sobre os aspectos envolvidos na
experiéncia da crianca e do adolescente em transplante.

A maior parte das publicacdes trazem como porta-voz das criangas seus familiares,
acompanhantes, profissionais de saude e cuidadores, que na verdade sdo coadjuvantes no
processo.

Nossa pesquisa confirma o que foi identificado por Riley em seu estudo sobre a
possibilidade de a crianca em idade escolar autorrelatar sobre sua saude. Ainda que a pouca
idade tenha influenciado a narrativa menos elaborada a respeito de algumas questdes e
conceitos, criangas mais jovens conseguiram expressar suas percepcOes, sentimentos e
principais necessidades e dificuldades durante o tempo de internagdo para realizagédo do
transplante. Isso reforca a importancia de oportunizar a essa populacdo a chance de participar
ativamente do seu processo de tratamento (RILEY, 2004).

As percepcdes acerca do TMO representam, na maioria das narrativas destacadas nessa
pesquisa e em outros estudos, a experiéncia de passar por muitas situacfes dificeis,
desconfortaveis, invasivas e dolorosas que marcaram o corpo, as memarias e especialmente o
emocional das criancas e adolescentes (ANDERS e LIMA, 2004; BREITWIESER e
VAUGHN, 2014).
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Uma das questdes importantes apreendidas foi a percepgédo da importancia de comunicar
e apropriar a crianca independente da idade acerca do que esta por vir. Em alguns registros foi
possivel observar que a ideia a respeito de como seria o transplante de medula dssea era
absolutamente distorcida da realidade. Se os participantes foram capazes de elaborar em sua
imaginacdo como seria o transplante, certamente serdo capazes de compreender as explicagdes
dos profissionais de saude, utilizando estratégias adequadas a faixa etaria e a percepcao
cognitiva, a respeito de cada etapa.

Esse conhecimento pode auxiliar na reducdo das incertezas e ansiedades. Comunicar
adequadamente o que pode a acontecer permite que a criancga e o adolescente elaborem melhor
suas expectativas e permitam o desenvolvimento de sentido e significado a experiéncia. Um
estudo com os pais de criancas submetidas a0 TMO também identificou um aumento dos niveis
de ansiedade antes do transplante o que reforga a importancia de dar atencao a essa etapa inicial
de preparacédo (ANDERS e LIMA, 2004; STREISAND et al, 2000; ROBERTSON et al, 2019).

A percepcdo do processo de transplante também envolveu a experiéncia com a
sensibilidade para dor nas mais diversas ocasifes, seja de forma inespecifica ou associada a
procedimentos invasivos e uso de medicamentos. Outro estudo revelou que os pacientes em
transplante perceberam sua experiéncia como tortura, dolorosa e cruel. Embora esses termos
ndo tenham sido relatados por nossos participantes a percepcao do significado das narrativas
enquanto ouvinte é semelhante (BREITWIESER e VAUGHN, 2014).

As narrativas nos permitem perceber o impacto que o processo de transplante provocou
na vida dos participantes, influenciando o emocional e suas rotinas e atividades sociais, muito
além do bem-estar fisico. Adaptacdes foram essencialmente necessarias e o mais frequente
impacto se traduziu no afastamento de familiares e amigos. Em todas as entrevistas foram
registrados o sentimento de falta provocados pelo afastamento necessario a realizacdo do
tratamento (ANDERS e LIMA, 2004; VANNATTA et al, 1998).

Apesar do afastamento fisico, o contato, mesmo por meio eletrénico, faz absoluta
diferenca durante o periodo de internacdo. O conhecimento de que ha pessoas esperando e
apoiando esse momento é importante para o enfrentamento as tribulagdes. Os profissionais de
salde, embora ndo tenham uma histdria de vinculo afetivo, puderam contribuir com momentos
de distracdo por meio de jogos, brincadeiras ou conversas (BREITWIESER e VAUGHN,
2014).

Os participantes relembraram ainda que o tempo em isolamento no quarto foi restritivo

e provocou tédio, especialmente as criancas. Embora houvesse alguma interacdo com o
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acompanhante, profissionais de salde e alguns dos recursos disponiveis para distracdo ou
entretenimento (brinquedos, eletrdnicos), o tempo em isolamento é demasiado longo fazendo
com que os dias se arrastem um ap6s o outro (BREITWIESER e VAUGHN, 2014).

As estratégias disponiveis para entretenimento e manutencdo de algumas atividades
diérias por vezes sdo impedidas pela indisposicdo fisica enfrentada. Seja pelo efeito dos
medicamentos, seja pela diminuicdo das reservas energéticas, os participantes dependiam que
alguns cuidados basicos fossem realizados por outras pessoas. Para os adolescentes,
especialmente, essa pode ser uma experiéncia frustrante.

A variabilidade de sentimentos esteve presente em todas as experiéncias. Uma mesma
crianca identificou momentos de tristeza, raiva, ansiedade, medo, frustragdo, mas também
alegria e esperanca.

Os sentimentos despertos na ocasido do transplante refletem a realizacdo descomplicada
do procedimento ao passo que provocam algumas reflexdes sobre o potencial da nova medula.
O manejo e a forma de enfrentamento positivo e otimista das criancas foi observada ao lidar
com a situacdo como normal ou apenas mais um dos procedimentos do TMO que traz mais
enjoos e vomitos. Algumas, no entanto, refletiram sobre a importancia daquele momento e o
significado para elas (ANDERS e LIMA, 2004).

As memodrias do dia da infusdo das células tronco trazem consigo o inicio pela espera
do resultado de todo o esforco para cura do cancer. Mais incertezas aparecem até que seja
constatado que o corpo retomou as rédeas da hematopoese. Essa espera estreita os lacos
espirituais em busca de esperanca pela recuperacdo. O momento entre o transplante e a enxertia
da medula é um dos mais criticos do ponto de vista imunolédgico tornando as restrigdes ainda
mais consistentes. Essa € uma oportunidade para que os profissionais também possam estreitar
a comunicacgéo e se aproximar dos pacientes oferecendo-lhes seu apoio (BREITWIESER e
VAUGHN, 2014; FIFE et al, 2000).

A dura trajetoria percorrida pelas criancas e adolescentes coloca em evidéncia as
principais necessidades e dificuldades enfrentadas. Necessidades basicas como a capacidade de
alimentar-se foi afetada pela presencga de nauseas, perda da percepgdo do sabor ou apetite e
ainda, pela mucosite. Essa realidade leva a necessidade de utilizagdo de sonda para alimentacéo
enteral, que se apresentou como um dos piores cenarios segundo o ponto de vista dos
participantes. A frustracdo e 0 medo estiveram presentes, associadas ao importante desconforto

fisico.
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Por semelhante incobmodo, a presenca de outros dispositivos invasivos, a frequéncia de
procedimentos e imposicdo de uma rotina restritiva reforcam a compreensdo da experiéncia
complexa vivida. A dor foi vivida e narrada por todos os participantes em situacdes e
intensidades particulares. Em alguns casos diretamente relacionada a algum dispositivo ou
procedimento e em outros pelos efeitos adversos do processo de TMO como um todo. Em todas
as situacbes a dor colaborou para a complexidade da experiéncia (BREITWIESER e
VAUGHN, 2014).

O periodo de internacgéo representa um trecho da caminhada. Apos concluidas as etapas
do processo de transplante e identificada a enxertia medular os participantes receberam alta
hospitalar para suas casas. No domicilio os cuidados continuam. E importante manter o
isolamento, uso de maéscaras, cuidados higiénicos na preparacdo dos alimentos e uso correto
dos medicamentos prescritos pelo medico.

Muitos dos sintomas e consequéncias do TMO permanecem por mais algum tempo
alterando a rotina de suas vidas. A nova realidade de transplantados exige um periodo de
adaptacdo (ANDERS e LIMA, 2004).

Embora novos desafios tenham surgido durante a busca por retomar a normalidade da
vida, as expectativas sdo positivas e carregadas de esperanca. A percepcdo do valor e
significado atribuido a coisas simples do dia a dia, como comer sem sentir-se mal ou caminhar
pela natureza, por exemplo, tem outro peso.

O simples torna-se importante. Anders e Lima em sua pesquisa com criangas e
adolescentes sobre a qualidade de vida em crescer como transplantado, também identificou que
as expectativas ap0s o transplante incluem a recuperacao de seu estado de salde nas dimensdes
bioldgica, social e psicoldgica. A paciéncia é necessaria para que com o tempo possam reajustar
sua “nova” realidade (ANDERS e LIMA, 2004).

O mesmo estudo também identificou a escassez de pesquisas qualitativas dando voz a
criangas e adolescentes com a justificativa de baixa competéncia para narrarem suas
experiéncias. Seus resultados concordam com 0s nossos e evidenciam que criangas e
adolescentes, ainda que aos 6 anos de idade, demonstram plena capacidade para falar sobre suas
experiéncias repletas de significacdes (ANDERS e LIMA, 2004).

O cuidado ético a criangas e adolescentes, centrado nas subjetividades destes, com
valorizagdo da voz, da autonomia e do protagonismo ao longo de todo o processo de cuidado
em saude é essencial. Riley registra em sua pesquisa que criangas e adolescentes podem

comunicar seus sintomas e necessidades de maneira significativa. Compartilha ainda que,
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organizacOes de saude pediatrica americanas recomendam o envolvimento direto das criancas
sobre o cuidado a sua saude, mesmo aos 4 anos de idade (RILEY, 2004).

Uma das evidéncias a esse respeito mostra que ha um descompasso entre a percepcao
dos pais e das criancas. Na maioria dos casos os desconfortos e sintomas apresentados pelas
criancas e adolescentes sdo superestimados por seus pais (OLIVEIRA-CARDOSO et al, 2018).
A compreensdo de salde e doenca progride com o passar do tempo e pode ser aprimorada a
partir da vivéncia de experiéncias (RILEY, 2004).

Ainda que haja diferencas nas descricbes das criancas e adolescentes e seus
responsaveis, o relato dos pais € muito importante, especialmente para o historico de satde. A
adaptacdo necessaria é a de, além de considerar o relato dos pais, incluir as percepgdes e
informacgdes das criancas e dos adolescentes. O primeiro passo para isso envolve simplesmente
questiona-los utilizando uma abordagem e linguagem apropriadas a cada um (ROBERTSON,
2019; PARSONS et al, 1999).

O cuidado integral e singular se desenvolve para além do conhecimento teérico e do
desenvolvimento de habilidades e técnicas de uma assisténcia de qualidade. A comunicacdo
ativa favorece a formacédo de vinculo de confianca, o que por sua vez, possibilita a troca de
informac@es, conhecimento e experiéncias que podem aprimorar o cuidado prestado e que pode

passar a ser centrado na crianca e adolescente.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Em resposta a questdo da pesquisa, que buscou compreender como a crianga e 0
adolescente vivenciam o processo de transplante de medula dssea, e, atendendo aos objetivos
propostos, o estudo revelou que a experiéncia de criancas e adolescentes em transplante de
medula 6ssea no contexto da doenca oncoldgica é complexa, dolorosa e permeada de desafios.
Sua compreensao foi possivel por meio da anélise das narrativas a respeito das percepgdes e
significacdes, sentimentos e suas simbologias, necessidades e dificuldades enfrentadas pelos
participantes.

O transplante de medula 6ssea se reflete como uma terapéutica com alto potencial para
cura, mas de abordagem agressiva. Essa dupla realidade mostrou-se presente também nas
narrativas, quando as criancas significaram o transplante como um processo dificil e doloroso,
mas também tolerdvel e importante para sua recuperagéo e cura.

Os incébmodos vividos superaram o corpo fisico, afetando também sua mente,
sentimentos e interagdes sociais. O enfrentamento foi exigido, ainda que ndo houvesse o0 desejo
ou a disposicao fisica necessarios.

A importancia atribuida pelos participantes ao desconforto pelo uso de dispositivos,
sentimento de tédio e a falta de conhecimento das criangas mais jovens sobre como seria 0
transplante nos surpreendeu enquanto pesquisadores e profissionais de saude. A ideia inicial
ndo considerava que tais situacdes significassem tanto impacto as criancas e adolescentes.

Em especial, a falta de conhecimento a respeito de como se da o processo de transplante
é preocupante e retoma o que foi discutido a respeito da importancia de envolver a crianga e 0
adolescente nas tomadas de decisdes e no planejamento de seu cuidado. Oferecer informacao e
apropriar esses individuos com o conhecimento a respeito do que se passa com sua salde e de
como se desenvolvem seus tratamentos € essencialmente um cuidado ético e um direito
fundamental.

As limitagOes dessa pesquisa se referem as caracteristicas da amostra condicionada a
realidade de um Unico servico estudado. Sugerimos a realizagdo de outros estudos qualitativos
em contextos diversos e que utilizem mdaltiplas estrategias metodologicas para o0
aprofundamento da singularidade, da diversidade e da complexidade das experiéncias contadas
pelas criangas na vivéncia de situagbes desafiadoras e de intenso sofrimento, como o
adoecimento por cancer e 0 TMO. Sugerimos ainda a realizacao pesquisas futuras que busquem

alcancar as percepc¢des e sentimentos de criangas menores de 6 anos de idade, a fim de ampliar
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a compreensdo da experiéncia de criangcas mais jovens acerca da complexa realidade do
transplante de medula 6ssea.

No que diz respeito as implicacdes para a pesquisa e para a pratica de enfermagem, esta
pesquisa oferece informacfes por meio das narrativas e sua analise de como criancas e
adolescentes experienciam o processo de transplante de medula 6ssea no contexto da doenca
oncologica. Dessa forma, o estudo fornece uma base para ampliacdo do conhecimento acerca
desse contexto em novas pesquisas.

A pesquisa pode ser incorporada a préatica assistencial, pois oferece elementos para a
qualificacdo do cuidado do profissional de enfermagem e demais membros da equipe de salde
que acompanham criancas e adolescentes em TMO. Destaca-se, contudo, a importancia de o
profissional potencializar as narrativas de doenga, dar voz, promover a autonomia e considerar
as percepcoes, significados e necessidades particulares, expressas pelas criangas e adolescentes.
A pesquisa, nesse sentido, instrumentaliza os profissionais, para o0 acesso a essas informagoes,
a desenvolver planos terapéuticos e intervengdes singulares, personalizadas, com base nas
experiéncias das criancas e adolescentes. Nesse sentido, o estudo tem o potencial de

contribuigéo para o cuidado centrado na pessoa da crianga e do adolescente.
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10. APENDICES

10.1. Apéndice A — Instrumento de caracterizacdo das criancas e adolescentes

submetidos ao TMO

Identificacdo

Nome (apenas as iniciais):
Idade:
Género: () masculino () feminino

Escolaridade:

Se interrupcado escolar, descreva o tempo de interrupgao:

Saude e processo de transplante de medula 6ssea (TMO)

Diagnostico:

Centro transplantador:

Idade na data do TMO:
Numero de TMO realizados: ( )1 ( )2 ( )3
Tipo de TMO realizado:

( )autologo ( ) alogénico aparentado ( ) alogénico ndo-aparentado ( ) haploidéntico

Data do TMO:
Tempo de internacao para TMO:

Se doador aparentado da medula, descreva parentesco:

Houve doenca do enxerto contra o hospedeiro. Se sim, descreva 0 acometimento:

Condicao atual
Quantidade de dias pés TMO:
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11. ANEXOS
11.1. Anexo A — Parecer Consubstanciado - Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da

Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia

UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADODS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Experidncla de criangas & adolescenies em transplante de medula deses no contexto
da doenga oncolbglca

Pesquisadaor: Camila Dormelas de Carvalho & Gardfelo

Area Temdtica:

Versfo: 3

CAAE: 347067T20.0.0000.0030

Institulgle Proponente: Programe de Fds Graduacio em Enfermagem - Mestrads - Universidade de
Patrocinador Princlpal: Finenclamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mamers do Parecer: 4425 387

Apresantacho do Projeto:

Conforme documento *PE_INFORMAGCOES BASICAS DO_PROJETO_1535113.pdf:

“Resma:

Introdugio; O transplante de medula dssea (TMO) consiste em wma terapdutica agressive gue visa commgir
um defeite celular importante. Sua necessldade resulte, muitas vezes, do Insucesso no tratamento
convencional de diverses enfermidades. O contexio oncalégico do TMO na pediatria irds uma série de
deagflos &8 crlanges @ adaolescentes lornando necesséno o conhecimanto de suss experiénclas para o
adequado atendimento &8 suas necessidades. Objetiva geral: Compreender as experiéncias das criancas
adolescentes submetidas ao transplante de medula &esea no contexto da doenga encaldgeca. Métodos &
Técnicas: Estude gualitative, de objetivo descritive e delineamento transversal. Serd desenvalvido em 24
meses, no Hoapital da Criange de Brasilla José Alancar. Serf8o entrevistados paclentes com dade
compreendida entre & & 18 anos gue estejam em acompanhamente pde-transplante atd o 180° dia
pdatransplanta. Serfo excluides os paclentes gue apresentaram recalda da doenga antes do 1807 pds
trangplante. O8 dados obtldos referentes & entrevisia aberta e Audio-gravada serfo transcritos &
organizedes para o poaterior tratamento gue se dard pela realizegdo da descriglo e Interpretacio do
conteddo obbido, Resultades esperados: espeara-se descrever a partr dos relatos coletados as princlpals
dificuldadas enfrentadas palos sujeitos guands da reslizaghs do trensplante. E também interasse da
pasguisa gue o8 resultados possam auxlliar na construgio de wma asslsténcla que perceba a criange & o
adolescents coma

Endereco;  Faculdade de Cidnidas da Sadde, Unimnidade de Brasils - Campus Dancy Ribaio
Bairra:  Aza Nore CEP: 70,01 0-800

UF: OF Mumicipla: BSASILIA

Telefene:  |E13107-1947 E-mail: coplsnbgDgmail.com

Pigpaa bl da 14
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11.2. Anexo B — Parecer Consubstanciado - Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da

Fundacéo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude — FEPECS

FUNDAGAO DE ENSINO E
& oicnnn PESQUISA EM CIENCIAS DA %"‘fﬂ’m
e Ie—— SAUDE/ FEPECS/ SES/ DF

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborade pela Institulgie Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titwle da Pesquisa: Experidncla de criangas e adolascentes am transplante de medula $8sea no contexto
da doenta oncalbgica
Pesquisader: Camila Dormelas de Carvalho & Gandialo
Area Temética:
Versfo: 2
CAAE: 34T067T20.0.3001.5553
Institulgde Propenents: Hospdal da Crianga de Brasilia José Alancer
Patrocinador Princlpal: Finenclamanto Praprio

DADOS DO PARECER

Harmers do Parecer: 4 532 373

Apresentacio do Projeto:

Projete em segunde versbo apds parecer consubstancade ndmero 44596 262,

Os campos: Apresentegio do Projeto, Objetive da Pesguisa e Avallagio dos Rlscos & Beneficios foram
axfraldas dos docurnenios PROJET O%2002).pdf &
PE_INFORMACOES BASICAS DO PROJETO 1672465 pdf.

1. Resuma

Introdugda: O fransplante de medula desea (TMO) conslste am uma terapéutica

agresaiva gque vise comger um defelte celular mportante. Sua necessldade resulta,

rrutas vezes, do insucesso no trataments convenclonal de diversas enferrmidades. O

contexto oncobigco do TMO na pediatria fras uma série de desafles 4s criangas e

adolescentas temanda necessério o conhecimenin de suas experfncias para o adequeds
atendimento 43 sugs necessidades. Objetivo geral; Compresnder as experiénclas das

criangas & adolescentes submetidas ao ransplante de medula dssea no contexio da

doenga oncoldgica. Métodos e Técnlcas: Estudo quelitativo, de objetvo descritvo

delineaments transversal. Sard desanalelds am 24 meses, no Hospdal da Crianca de

Brasilla Joséd Alencar. Serdo entrevistados pacentes com (dade compreendida entra &

18 anos que estejam am acompenhaments pda-transplants até o 100° dia pdatransplants. Serdo excluldos

Endareco:  SMHN I Od 501 BLOGD & - FEPECS

Bmire: ASS NORTE CEPF:  70,710-904
UF: OF Munilpiplo: EBERASILIA
Tolohenn:  |64E007-2127 E-mail: comeedestioa soorotanaiymail com

Padpaa 0 g 17
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11.3. Anexo C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

== Universidade de Brasilia

Faculdade de Ciéncias da Saude/Programa de Pds-Graduacdao em Enfermagem (PPGEnf)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o seu filho (a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa:
Experiéncia de criancas e adolescentes em transplante de medula 6ssea no contexto da doenca
oncologica, sob a responsabilidade da pesquisadora Camila Dornelas de Carvalho e Garofalo
sob orientacdo da Prof. Dra. Aline Oliveira Silveira. O projeto de pesquisa envolve o estudo
das experiéncias vivenciadas por criancas e adolescentes em transplante de medula 6ssea
(TMO).

O objetivo desta pesquisa € compreender as experiéncias das criancas e adolescentes
submetidas ao transplante de medula 6ssea no contexto da doenca oncologica.

O (a) senhor (a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e Ihe asseguramos que seu nome ou o nome de seu filho (a) ndo aparecerdo sendo
mantido o mais rigoroso sigilo. A identificacdo de seu filho (a) se dard pelo uso de nomes
ficticios de personagens infantis.

A participacdo de seu filho (a) se dara por meio de entrevistas gravadas no proprio
hospital quando da sua vinda para consulta ou exames. Serdo realizadas perguntas e caso seu
filho (a) se sinta mais confortavel podera utilizar outros meios de comunicacdo sendo sua
narracdo gravada. O tempo estimado de entrevista € de aproximadamente 40 minutos.

Os riscos decorrentes da participacdo de seu filho (a) na pesquisa sdo 0s
constrangimentos em responder a perguntas e a reativagdo de sofrimentos vividos durante a
experiéncia do TMO. Para minimizar esse risco ofereceremos ambiente privado e
acompanhamento psicolégico com a equipe do Hospital da Crianca de Brasilia, caso haja
necessidade pelo tempo que for necessario.

O (a) Senhor (a) pode se recusar a autorizar seu filho (a) a responder qualquer questao
que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo para o (a) senhor (a) ou seu filho (a). Sua participacdo é
voluntaria e ndo ha pagamento por sua colaboracao.

Todas as despesas que 0 (a) senhor (a) e seu filho (a) tiverem relacionadas ao projeto de
pesquisa (passagem e alimentacdo para o local da pesquisa) seréo cobertas pelo pesquisador
responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacdo na pesquisa, 0
(a) senhor (a) e seu filho (a) deverdo buscar ser indenizados, obedecendo-se as disposicGes
legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia podendo ser
publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e
ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, ap6s isso serdo destruidos.

Caso haja qualquer duvida em relagcdo a pesquisa, telefone para: Camila Dornelas de
Carvalho e Garofalo, no Hospital da Crianca de Brasilia: 61 3025-8725 ou 61 981313607,
disponivel inclusive para ligacdo a cobrar. Entre em contato também pelo e-mail:
camiladornelasc@gmail.com. )

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por profissionais de
diferentes areas cuja funcéo e defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem
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ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs,
de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciéncias da Saude, Campus
Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Saude é coparticipante desta pesquisa, este
projeto também foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As duvidas com
relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser obtidos
através  do  telefone: (61) 2017 1145 ramal 6878 ou e-mail:
comitedeetica.secretaria@gmail.com.

Caso concorde em autorizar seu filho(a) a participar, pedimos que assine este
documento que foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra
com o Senhor (a).

Nome e assinatura do Participante de Pesquisa

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de
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11.4. Anexo D — Termo de Cessdo de Uso de Imagem e/ou Voz Para Fins Cientificos e

Académicos

== Universidade de Brasilia

Faculdade de Ciéncias da Saude/Programa de Pds-Graduacdao em Enfermagem (PPGEnf)

TERMO DE CESSAO DE USO DE IMAGEM E/OU VOZ
PARA FINS CIENTIFICOS E ACADEMICOS

Protocolo de Pesquisa, CAAE: , CEP/FS-UnB,
aprovado em:

Por meio deste termo,

participante do estudo “Experiéncia de criangas e adolescentes em transplante de medula dssea
no contexto da doenca oncoldgica”, de forma livre e esclarecida, cede o direito de uso de voz
adquiridos durante a realizacdo do tratamento clinico a que foi submetido ou durante sua
participacdo em estudo/pesquisa anterior, e autoriza o pesquisador, Camila Dornelas de
Carvalho e Garéfalo, CPF 035.092.311-63 e matricula 19/0083166, Universidade de Brasilia,
responsavel pelo trabalho a: “Experiéncia de criancas e adolescentes em transplante de medula
0ssea no contexto da doenga oncoldgica”, sob orientagdo da Prof. Dra. Aline Silveira Oliveira.

(@) utilizar e veicular a voz obtidas durante seu tratamento clinico ou durante sua
participacdo em estudo/pesquisa anterior na elaboracgéo de dissertacdo de mestrado, para fim
de obtencdo de grau académico (e/ou divulgacdo cientifica), sem qualquer limitagcdo de numero
de insercBes e reproducdes, desde que essenciais para 0s objetivos do estudo, garantida a
ocultacdo de identidade (mantendo-se a confidencialidade e a privacidade das informacdes),
inclusive, a ocultagéo da face e/ou dos olhos;

(b) veicular a voz acima referidas na versdo final do trabalho académico, que sera
obrigatoriamente disponibilizado na pagina web da biblioteca (repositdrio) da Universidade de
Brasilia— UnB, ou seja, na internet, assim tornando-as publicas;

(c) utilizar a voz na producdo de quaisquer materiais académicos, inclusive aulas e
apresentacdes em congressos e eventos cientificos, por meio oral (conferéncias) ou impresso
(pbsteres ou painéis);

(d) utilizar a voz para a publicacdo de artigos cientificos em meio impresso e/ou
eletrénico para fins de divulgacdo, sem limitacdo de nimero de insercGes e reproducdes;

(e) no caso da voz, executar livremente a edigdo e montagem do trecho, realizando
cortes e corregbes necessarias, assim como de gravacOes, sem alterar a sua veracidade,
utilizando-as exclusivamente para os fins previstos neste termo e responsabilizando-se pela
guarda e pela utilizagéo da obra final produzida.

Rubrica Participantes e Pesquisador
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O participante declara que esta ciente que ndo havera pagamento financeiro de
qualquer natureza neste ou em qualquer momento pela cessdo da voz, e que esta ciente que
pode retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma, salvo
0s materiais cientificos j& publicados.

E vedado ao pesquisador utilizar a voz para fins comerciais ou com objetivos diversos
da pesquisa proposta, sob pena de responsabilizacdo nos termos da legislacdo brasileira. O
pesquisador declara que o presente estudo/pesquisa serd norteado pelos normativos éticos
vigentes no Brasil.

Concordando com o termo, o participante de pesquisa e 0 pesquisador assinam o
presente termo em 2 (duas) vias iguais, devendo permanecer uma em posse do pesquisador
responsavel e outra com o participante.

Pesquisador Responsavel
CPF:

Participante do Estudo
CPF:

Responsavel pelo Participante
CPF:

Brasilia, de de
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11.5. Anexo E — Termo de Assentimento - criancas entre 6 e 12 anos

01,
Precisamos ter uma conversinha com
VOCE.

Vocé participara de uma pesquisa para
saber como foi seu processo de transplante
de medula dssea. Para isso, precisamos da
sua ajuda.

Queremos estudar para melhorar a forma
como atendemos vocés para cada vez mais as
criangas terem um bom periodo de internagao
durante o transplante.

Para isso, precisamos pegar algumas
informagdes com vocé.
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Nao vamos precisar fazer nenhum exame ou
tratamento a mais do que vocé ja faz no seu
acompanhamento.

J& conversamos também com seu responsavel.
Ele sabe como nos chamar se precisar de
qualquer coisa.

Pode ficar tranquilo que isso ¢ segredo nosso.
Nao vamos contar para ninguém!!

76



Vocé nao ¢ obrigado a participar. Se ndo
quiser, ndo tem problema. Seu tratamento
vai continuar sendo feito do mesmo jeito.

Assinaturas

Obrigada!!!
Nome: Nome: Nome:
RG: Data de nascimento: RG:
CPF: CPF: CPF:

Assinatura do Pesquisador

Assinatura do Participante

Assinatura da testemunha
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11.6. Anexo F — Termo de Assentimento para Adolescentes - 13 a 18 anos

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Experiéncia de criancas e
adolescentes em transplante de medula dssea no contexto da doenga oncologica”. Seus
responsaveis permitiram que vocé participasse. Queremos saber se vocé concorda em
participar.

As criancas/adolescentes que irdo participar dessa pesquisa tém de idade entre 6 e 18
anos.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e nao terad
nenhum problema se desistir, a qualquer momento.

A pesquisa serd realizada aqui no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar, onde as
criancas/adolescentes vdo contar um pouco sobre sua experiéncia com o processo de transplante
de medula dssea.

Para isso, serd usado um gravador para registrar sua narrativa. O uso do gravador é
considerado seguro, mas caso aconteca algo de errado ou qualquer situacdo que te deixe
desconfortavel, vocé pode nos procurar pelo telefone: (61) 981313607 da pesquisadora Camila
Dornelas de Carvalho e Garofalo, sob orientacdo da Prof. Dra. Aline Silveira Oliveira. Mas ha
coisas boas que podem acontecer com a sua participacdo como: facilitar a compreenséo das
maiores dificuldades, sintomas mais desagradaveis e que gerem ansiedade possibilitando o
melhor atendimento pela equipe assistencial aos pacientes em transplante de medula 6ssea.

Como sabemos que ¢é dificil para vocé vir até o Hospital da Crianca de Brasilia, n6s
iremos fazer este estudo somente quando vocé estiver aqui no hospital para sua consulta/exame,
assim seu responsavel ndo terd nenhum gasto a mais para participar deste estudo. Ninguém
sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a
estranhos as informacdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser publicados, mas
sem identificar as criangas e adolescentes que participaram. Quando terminarmos a pesquisa,
vamos divulgar os resultados na geréncia de pesquisa do HCB e também poderemos publica-
los.

Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me perguntar através do telefone (61) 98131-
3607. Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FEPECS-SES/DF. As
duvidas com relacéo a assinatura deste Termo de assentimento ou os direitos dos participantes
da pesquisa podem ser obtidos através do telefone (61) 3325-4940 ou e-mail:
comitedeetica.secretaria@gmail.com.

Eu, , aceito participar da
pesquisa “Experiéncia de criancas e adolescentes em transplante de medula 6ssea no contexto
da doenga oncoldgica”, que tem o objetivo de compreender as experiéncias das criangas e
adolescentes submetidas ao transplante de medula 0ssea no contexto da doencga oncologica.
Entendi os beneficios e as coisas ruins que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e
participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir. Os pesquisadores tiraram
minhas dUvidas e conversaram com 0S meus responsaveis.

Eu entendi a informacdo apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO.

Eu receberei uma copia assinada e datada deste Documento DE ASSENTIMENTO
INFORMADO.

Assinatura do menor (participante) Assinatura do pesquisador

Brasilia, de de
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