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RESUMO

Objetivo: analisar as condigGes facilitadoras e inibidoras na transigdo hospital-casa de criangas em tratamento do cancer
hematoldgico. Método: estudo descritivo, qualitativo, desenvolvido com 20 familiares de criangas em tratamento de cancer
hematoldégico, em um hospital pediatrico, no periodo de julho a outubro de 2023, sendo aprovado por comité de ética em
pesquisa das instituicdes proponentes e coparticipantes. Os dados foram processados pelo software IRAMUTEQ® e
interpretados a luz da Teoria das Transi¢Ges de Afaf Meleis. Resultados: as condi¢des facilitadoras foram: fé, religiosidade, apoio
e ajuda de familiares no cuidar e apoio escolar. O status socioecondmico, preconceito, isolamento social, sentimentos de medo
e paralisagdo foram condigGes inibidoras da transi¢do. ConsideragGes finais: a transi¢do hospital-casa de criangas com cancer
é um periodo permeado por medo e incertezas, influenciado por condi¢des facilitadoras e inibidoras.

Descritores: Enfermagem Pediatrica; Crianga; Neoplasias; Transi¢do do Hospital para o Domicilio.

ABSTRACT

Objective: to analyze the facilitating and inhibiting conditions in the hospital to home transition of children undergoing
treatment for hematologic cancer. Method: descriptive, qualitative study, developed with 20 family members of children
undergoing treatment for hematologic cancer, in a pediatric hospital, from July to October 2023, approved by the research
ethics committee of the proposing and co-participating institutions. The data were processed by the IRAMUTEQ® software and
interpreted in light of Afaf Meleis' Transition Theory. Results: the facilitating conditions were: faith, religiosity, support and help
from family members in caring for and school support. Socioeconomic status, prejudice, social isolation, feelings of fear and
paralysis were conditions that inhibited the transition. Final considerations: the hospital to home transition of children with
cancer is a period permeated by fear and uncertainty, influenced by facilitating and inhibiting conditions.

Descriptors: Pediatric Nursing; Child; Neoplasms; Hospital to Home Transition.

RESUMEN

Objetivo: analizar las condiciones facilitadoras e inhibidoras en la transicion hospital-casa de nifios en tratamiento del cancer
hematolégico. Método: estudio descriptivo, cualitativo, desarrollado con 20 familiares de nifios en tratamiento de cancer
hematoldgico en un hospital pediatrico, de julio a octubre de 2023. El estudio fue aprobado por un comité de ética en
investigacion de las instituciones proponentes y coparticipantes. Los datos fueron procesados mediante el software
IRAMUTEQ® y analizados a la luz de la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis. Resultados: Entre las condiciones facilitadoras
se identificaron la fe, la religiosidad, el apoyo familiar en el cuidado diario y el respaldo escolar. Por el contrario, el estatus
socioecondémico desfavorable, el prejuicio, el aislamiento social, el miedo y la sensacion de paralisis fueron factores que
inhibieron la transicion. Consideraciones finales: La transicion del hospital al hogar en nifios con cancer es un proceso complejo,
cargado de temores e incertidumbre, y esta condicionado por factores que pueden tanto facilitar como inhibir su adaptacion.
Descriptores: Enfermeria Pediatrica; Nifio; Neoplasias; Transicion del Hospital al Hogar.

INTRODUCAO

Nos ultimos anos, as doencgas infecto-parasitdrias tém apresentado declinio. Em contrapartida, as doengas
cronicas ndo transmissiveis, como as neoplasias, tém emergido como uma das principais causas de mortalidade?.
Globalmente, cerca de 400 mil criangas e adolescentes de até 19 anos sdo diagnosticados anualmente com algum tipo
de cancer. Essa tendéncia reflete o crescente impacto das neoplasias na saude publica, especialmente entre as
populacdes pedidtricas, que demandam estratégias de cuidado continuas e especificas?.
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No contexto infantojuvenil, o cancer representa a segunda principal causa de morte entre criangas e adolescentes
de um a 14 anos nos Estados Unidos da América, superado apenas por causas externas. Proje¢des para 2024 indicam
que aproximadamente 9.620 novos casos de cancer serdo diagnosticados em criangas menores de 15 anos, com uma
estimativa de cerca de 1.040 6bitos neste grupo etario>.

No Brasil, as projegGes para o triénio 2023-2025 indicam a ocorréncia de cerca de 7.930 novos casos de cancer
infantojuvenil, com uma taxa estimada de 134,81 casos por milhdo de criangas e adolescentes. Desses, aproximadamente
4.230 casos serdo diagnosticados em criangas do sexo masculino e 3.700 em criangas do sexo feminino, com riscos
estimados de 140,5 e 128,87 casos por milhdo, respectivamente®. O cincer representa a principal causa de morte por
doenga entre criangas e adolescentes no pais, e inclui uma variedade de patologias, todas caracterizadas pela proliferacao
descontrolada de células anormais, que podem se originar em qualquer parte do corpo. Porém, diferentemente do cancer
em adultos, o cancer infantojuvenil é, em sua maioria, de natureza embrionaria, afetando predominantemente células do
sistema sanguineo, culminando em alteracdes como leucemias e linfomas*.

As leucemias, por exemplo, acometem as células sanguineas e a medula dssea, sendo responsaveis por cerca de um
terco dos casos de cancer na infancia e adolescéncia. Elas sdo classificadas como: leucemia linfocitica aguda (LLA), com
maior incidéncia entre criangas de dois a cinco anos; e a leucemia mieloide aguda (LMA), que surge nos dois primeiros anos
de vida e se estende até a adolescéncia®. Outro tipo de cAncer hematolégico infantil s3o os linfomas, que afetam o sistema
linfatico e ocupam a terceira posi¢ao entre os tipos de cancer infantojuvenil no Brasil, com uma prevaléncia de 12%.
Existem dois tipos principais de linfoma: o linfoma de Hodgkin (LH), mais comum em adolescentes em torno de 14 anos; e
o linfoma n3o- Hodgkin (LNH), que afeta criangas entre quatro e dez anos de idade®.

Apesar da alta prevaléncia e incidéncia, estudos indicam que, com detec¢do precoce e atendimento especializado
em centros de atenc3o a crianca, é possivel alcangar uma taxa de cura de até 80% dos casos do cincer infantil’®. Nesta
perspectiva, esforgos tém sido realizados em paises em desenvolvimento para aumentar a detecgao precoce, ampliar o
acesso ao tratamento e otimizar recursos humanos e tecnolégicos voltados ao controle e prevengo do cancert1022,

A quimioterapia é majoritariamente o tratamento de escolha para o cancer hematoldgico, sendo dividido em trés
fases, a primeira, a indugao, visa reduzir ou eliminar células cancerigenas e requer internagdes prolongadas; a segunda fase
é a de consolidagado, para impedir que células remanescentes se tornem resistentes; e a terceira e Ultima, a de manutencao,
para evitar a recidiva da doenca®®. Assim, o tratamento quimioterapico impde uma rotina de idas e vindas ao hospital,
gerando impactos significativos nas familias, que enfrentam sentimentos de medo e incerteza quanto ao futuro, além da
necessidade de aprender novas formas de cuidar e se adaptar a essa realidade é constante. Nessa perspectiva, enfermeiros
e demais membros das equipes de saude devem adotar uma abordagem atenta e acolhedora, identificando as demandas
das familias e das criancas e oferecendo apoio continuo durante a transicdo hospital-casa**°.

Sob esse viés, familias de criangas em tratamento quimioterapico experienciam transi¢cdes relacionadas a saude-
doenga e as circunstancias situacionais. Essas transi¢cGes, conforme aponta a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis,
representam processos dindmicos que refletem as mudancas vividas pelos individuos e suas percepcdes. A compreensdo
desse fenémeno permite que os profissionais discutam as condi¢cdes que facilitam ou inibem o processo de transicdo de
criancas diagnosticadas com cincer hematoldgico do hospital para a casa®®.

As condi¢cOes que influenciam esse processo de transicdo estdo intrinsicamente ligadas aos significados que os
individuos atribuem as suas experiéncias, os quais podem ser positivos, neutros ou negativos. Esses significados moldam a
maneira como a transicdao é vivida, desempenhando um papel relevante na facilitagdo ou inibicdo do processo de
adaptac3o?.

No contexto mundial e nacional, a alta prevaléncia e incidéncia do cancer hematolégico na infanciaimpdem mudanca
na vida das criancas e suas familias, culminando em maior frequéncia ao hospital para internagdes, exames, tratamento
quimioterdpico e avaliagdes. Assim, o desenvolvimento deste estudo se justificou a partir da necessidade de analisar a
transigcdo hospital — casa para que enfermeiros possam auxiliar as familias de criangas com cancer hematoldgico em
processos transicionais saudaveis, relativas ao dominio de emog¢des, comportamentos ou sinais associados aos novos
papéis, contribuindo, assim, para minimizar o impacto negativo do adoecimento, com o objetivo de promover uma
adaptacdo suave, diminuir o risco de reinternacdes indesejadas e permitir que os profissionais de saude desenvolvam
estratégias e intervencdes direcionadas para a melhoria do cuidado prestado a essas familias®’.

Diante das condigdes na qual a crianga em tratamento do cancer e sua familia vivenciam, objetivou-se analisar as
condigGes facilitadoras e inibidoras na transicdo hospital-casa de criangas em tratamento do cancer hematoldgico.

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2024; 32:e86569

DoCe "


https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.86569
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Vieira TMT, Silva LF, Gées FGB, Nunes MDR, Malheiro MIDC, Moraes JRMM
Transi¢do hospital-casa de criangas com cancer
Artigo de Pesquisa
Research Article DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.86569
Articulo de Investigacion

REFERENCIAL TEORICO

O referencial adotado neste estudo é a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis, enfermeira egipcio-americana, cuja
teoria tem como eixo principal a distingdo entre os tipos e dimensdes de transi¢des, reafirmando o cuidado transicional
como a esséncia da valorizacdo do ser humano?®.

Na teoria de Meleis, identificam-se trés construtos basilares: 1) a natureza da transi¢do, que considera os diferentes
tipos de transi¢do (saude-doencga, situacional, de desenvolvimento e organizacional), os padrdes de transi¢ao (simples,
multiplo, sequencial, simultaneo, relacionado e ndo relacionado) e suas propriedades universais (consciencializagdo,
empenhamento, mudanga e diferenga, espago temporal de transigdo, e eventos e pontos criticos); 2) as condi¢Ges de
transicdo, que podem ser inibidoras ou facilitadoras do processo, tanto no nivel individual quanto no da comunidade e da
sociedade; e 3) os padrdes de resposta, que sdo indicadores de transi¢des saudaveis de processo e de resultado®?°.

A transigdo saude-doenca estd relacionada a mudanga do estado de bem-estar para o de enfermidade, enquanto a
transicdo situacional diz respeito a eventos especificos que impactam mudancas de papéis e contextos, influenciando
diretamente a dindmica familiar e social. Nessa perspectiva, para compreender as experiéncias de transigdo vivenciadas
pela crianga com cancer e sua familia, é primordial considerar as condi¢Oes de transicdo nas quais estdo inseridas, pois
estas podem facilitar ou inibir o processo?®.

METODO

Estudo qualitativo, descritivo, conduzido na enfermaria de hematologia e no ambulatério de um hospital
universitario no estado do Rio de Janeiro (Brasil), referéncia no tratamento do cancer hematoldgico. Os participantes foram
familiares de criangas em tratamento de cancer hematoldgico, que acompanhavam a crianga durante a hospitalizagao ou
consulta ambulatorial.

Os critérios de inclusdo foram: familiares com idade superior a 18 anos, de criangas na faixa etdria de zero a 13 anos,
em fase de indugdo, consolidagdo ou manutengdo do tratamento do cancer hematoldgico, e que ja haviam retornado ao
domicilio apds o diagndstico inicial. Os critérios de exclusdao foram familiares que nao participavam do cuidado domiciliar
da crianga, aqueles com dificuldades de comunicagdo verbal, que ndo falavam a lingua portuguesa, ou que cuidavam de
criangas com recidiva da doenga e/ou em cuidados paliativos.

Para sele¢do dos participantes, realizou-se a leitura prévia dos prontudrios das criangas e o preenchimento do
instrumento de selegdo dos participantes. Cerca de 23 possiveis participantes atenderam aos critérios de inclusdo e foram
convidados pessoalmente e de forma reservada para o estudo. Entretanto, trés recusaram o convite, totalizando 20
participantes.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, conduzidas presencialmente pela pesquisadora
principal em uma sala reservada na prépria instituigdao hospitalar, que oferecia privacidade e facil acesso aos participantes.
As entrevistas ocorreram no periodo de julho a outubro de 2023, com duragdo média de 20 minutos. O roteiro das
entrevistas foi composto por questdes sociodemograficas, tais como: grau de relacionamento com a crianca, idade, sexo,
raca/cor, religido, renda familiar, estado civil, recebimento de beneficio social, presenca de alguém para ajudar nos
cuidados domiciliares da crianga e se esta estava em cuidados paliativos. As perguntas do instrumento foram: “Como foi
para vocé cuidar da sua criangca em casa apods a alta hospitalar?”, “Quais informacg6es vocé gostaria de ter recebido dos
profissionais no hospital para cuidar da sua crianga em casa?” e “Em que momento e como vocé gostaria de receber as
orientagGes para alta hospitalar da sua crianga?”

A coleta de dados foi encerrada pela saturacdo amostral, quando os participantes que atendiam aos critérios de
elegibilidade comegaram a repetir informagGes sobre o objeto de estudo, e quando o indice de aproveitamento no
software de processamento textual atingiu 87,5%. A repeticdo dos padrdes de resposta foi identificada a partir da 172
entrevista e mais trés entrevistas foram realizadas para confirmar a saturacdo amostral e tedrica?>?.

Todas as entrevistas foram audiogravadas em um aparelho digital MP3 que pertence pesquisadora principal e,
posteriormente, transcritas por ela para garantir a maior fidelidade possivel ao conteido manifesto. O conteudo transcrito
foi devolvido aos participantes para leitura e nenhum deles solicitou alteragdes.

A andlise dos dados foi realizada com o auxilio do software IRAMUTEQ®, (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), versdo 0.7 alpha 2, disponivel no site oficial do software
(http://www.iramuteq.org/)?2. A analise textual foi dividida em cinco etapas: prepara¢io do corpus; elaborac¢do de linhas
de comando; corregdo e revisdao do corpus; processamento de dados; e classificagdo hierarquica descendente (CHD) ou
Método Reinert. Utilizou-se a CHD para organizar os segmentos de texto, agrupando vocabularios semelhantes em classes,
o que facilitou a apresentacao e a andlise das relacdes entre eles?,
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Todos os familiares que concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), por meio do qual foi documentada a garantia de anonimato e de outras previsdes éticas, de acordo
com as resolucdes do Conselho Nacional de Satide do Ministério da Saude (Brasil)?*2®. O estudo foi aprovado no comité de
ética em pesquisa da instituicdo proponente e coparticipante. Para assegurar o anonimato dos participantes, estes foram
identificados com nimeros sequenciais de acordo com a ordem da entrevista (exemplo: fam_ 01, fam_ 02 e assim por
diante). O desenvolvimento desta pesquisa seguiu as recomendagbes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ).

RESULTADOS

Dos 20 participantes, 15 (75%) eram maes e cinco (25%) pais. Das maes, cinco acompanhavam seu filho durante a
internacdo na enfermaria de hematologia e dez com o seu filho na consulta ambulatorial. Dos cinco pais, dois
acompanhavam seu filho na consulta ambulatorial e trés estavam internados com seus filhos na enfermaria de
hematologia. A idade das mdes variou entre 18 e 56 anos e dos pais entre 32 e 41 anos. A média de idade de todos os
participantes foi de 37 anos. Quanto a escolaridade, quatro (20%) possuiam ensino fundamental, 12 (60%) possuiam ensino
médio e quatro (20%) ensino superior. A fase de tratamento em que se encontrava a crianga no momento das entrevistas
variou de indugdo até a manutengdo, sendo cinco (25%) criangas na fase de indugdo, oito (40%) na fase de consolidagdo e
sete (35%) na fase de manutengdo do tratamento. A idade das criangas variou entre um ano e 12 anos (lactente e pré-
adolescente), e com diagnédstico de Leucemia Linfocitica ou Linfoide Aguda (n=15), Leucemia Mieloide Aguda (n=3) e
Linfomas ndo Hodgkin (n=2), sendo Linfoma de células T (n=1) e Linfoma de Burkitt (n=1).

O processamento do corpus textual pelo Iramuteq® apresentou os seguintes resultados: 20 textos, sete classes, 592
segmentos de texto (ST), 2.182 formas, 20.608 ocorréncias, 1.119 formas ativas, 184 formas suplementares e 518 ST
classificados de 592 ST (com aproveitamento de 87,5%). A seguir, na Figura 1, é possivel a visualizacdo das palavras que
tiveram maior frequéncia, onde p<0,0001 e x2>3,84, bem como suas respectivas classes.

CORPUS TEXTUAL
592 ST
Aproveitamento 87,5%

Bloco Tematico
“AlteragGes sociais no processo de transi¢ao
hospital-casa de criangas em tratamento do cancer
hematolégico”

GIOEe]

CLASSE 1 —83 ST (16%) CLASSE 4 — 62 ST (12%) CLASSE 5-61 ST (11,8 %)
Classe 1 Classe 4 Classe 4
83ST-16% 62 ST-12% 61ST-11,8%
P<0,0001 P<0,0001 P<0,0001
Palavra f x2 Palavra f x? Palavra f x?
Deus 12 46,99 Escola 36 204,9 Chegar 14 63,47
Medo 21 42,86 Sentar 14 82,64 Horario 07 44,85
Ficar 54 37,07 Amigo 15 78,44 Familia 09 42,37
Passar 22 25,25 Falta 16 75,78 Emprego 06 34,40
Conseguir 09 24,91 Frequentar 09 59,76 Rotina 10 31,43

Figura 1: Dendograma fornecido pelo IRAMUTEQ® (adaptado). Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.
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Para fins deste estudo, através da CHD, considerou-se as classes 1, 4 e 5, que correspondem ao bloco tematico
intitulado: “Alteragdes Sociais no Processo de Transicdo Hospital-Casa de Criangas em Tratamento do Cancer
Hematoldgico”, que responde especificamente ao objetivo deste artigo.

AlteragGes sociais no processo de transi¢do hospital-casa de criangas em tratamento do cancer hematolégico

A Classe 1 apresenta 16,0 % dos 83 seguimentos de texto (ST), nos quais as formas ativas que apresentam o x* > 3,84
em ordem decrescente sdo: deus, medo, ficar, passar e conseguir. Nesta classe, os discursos dos familiares apontam
sentimentos de medo, preocupagdo e inseguranga com o futuro diante do diagndstico do cancer e inicio do tratamento,
se configurando como condig¢Ges inibidoras do processo de transicdo. Em contrapartida, destacam-se condig¢Ges
facilitadoras da transicdo por meio de palavras que expressam a religiosidade e espiritualidade, tidas como uma fonte de
apoio emocional por alguns familiares diante da situacdo de doenga.

Eu so pensava que minha filha ia morrer. Eu nGo conseguia comer nada, so bebia café. Emagreci 30 quilos. Eu
tinha medo de tudo. Paralisei. Ndo deixava ninguém chegar perto. Nds tivemos que nos readaptar. (fam_07)
Deus também estd me ajudando muito. Tenho muita fé. Eu creio muito no Senhor. Ele ja curou meu filho. Ele
jd estd curado. Falta pouco para nossa vitdria chegar. (fam_04)

Eu fico pensando: “meu Deus, serd que vai ficar tudo bem?” Eu fico com medo, mas sempre cuidando. Fico
medindo a temperatura dele, vendo saturagdo, procurando fazer tudo o que me ensinaram. (fam_14)

A Classe 4 reuniu 62 seguimentos de texto (ST), representando 12% do corpus total de analise deste estudo. As
palavras “escola”, “sentar”, “amigo”, “falta” e “frequentar” foram listadas em ordem decrescente de frequéncia entre as
formas ativas que apresentaram x? > 3,84. Nesta classe, destacam-se como condic¢bes sociais inibidoras de transicdo, o
isolamento social, devido ao afastamento da escola, dos amigos e parentes, e o preconceito sofrido diante da queda de
cabelo imposto pela doenca e seu tratamento. Em contrapartida, notam-se as estratégias adotadas em parceria com a
escola de algumas familias para dar continuidade as atividades escolares e minimizar o dano durante o tempo de
tratamento, sendo uma condigdo social facilitadora do processo de transi¢ao.

No inicio, precisou sair da escola, sentiu falta dos amigos, sofreu preconceito dos amigos e primos quando
perdeu os cabelos, se isolou, sofreu muito. Ndo podia sair de casa, s6 saia para vir para o hospital. (fam_16)
Como ela estava sempre com a imunidade baixa, ndo tinha como ir a escola. Entdo, ela tem aula online, e eu
pego os exercicios e as provas na escola para ela fazer em casa. (fam_10)

Meu filho teve que sair da escola, se distanciar dos amigos e fazer os exercicios da escola em casa. Eu busco
na escola e levo para ele. Nos deixamos poucos amigos ver ele, ele ficou bem restrito. NGo é como antes. E ele
sente falta. (fam_15)

A Classe 5 apresenta 11,8 % dos 61 seguimentos de texto (ST), no qual as formas ativas que apresentam o x* > 3,84
em ordem decrescente sdo: chegar, horario, familia, emprego e rotina.” Nesta classe, através dos discursos dos
participantes, pode-se destacar que o adoecer da crianga contribuiu para a mudanca na dinamica familiar. A mudanca de
rotina, saida de um dos membros da familia do emprego, levando a diminui¢do da renda, apds o diagndstico e inicio do
tratamento, foram alguns pontos de destaque dessa classe e uma condicdo inibidora de transicdo. Percebe-se também
gue: uma rede de apoio participativa é fundamental para auxiliar no processo de transi¢do da crianga em tratamento do
cancer hematoldgico, sendo esta condicdo facilitadora do processo.

Eu era babd e ficava com muitas criangas em casa. Agora, depois do diagndstico, eu precisei desistir de tomar
conta de criangas, porque meu filho néo pode ter contato com muita gente. Isso diminuiu a renda da familia.
Era meu trabalho, e agora ndo posso mais. (fam_15)

Minha esposa saiu do emprego para cuidar. Eu tive que mudar meu hordrio no trabalho para ajudar. Fomos
nos revezando. NGs evitdvamos sair de casa, e ndo recebiamos visitas. (fam_03)

A renda da familia diminuiu. Sai do emprego. Ganho pouco. Tem que vir ao hospital pelo menos 1 vez na
semana. NGo pode pegar 6nibus, tem que vir de Uber que, no trajeto até a minha casa, é caro. Ndo tenho
condigcées. Por mais que separe um dinheiro para isso no més. Mas, as coisas sdo caras. (fam_20)

A nossa rotina mudou depois do diagndstico. Eu tive que sair do meu emprego para cuidar. Minha mde e
minha irmd que me ajudam, continuaram trabalhando, mas elas se organizaram no servigo para poder me
ajudar a cuidar dos outros irmdos. (fam_10)

DISCUSSAO

A partir do momento do diagndstico de cancer infantil e inicio do tratamento, diversas mudancas ocorrem na vida
das criancas e de suas familias, desencadeando um processo de transicdo?’. A transi¢do é um processo dinamico,
influenciado por condicdes facilitadoras e inibidoras, cujas caracteristicas podem ser pessoais, comunitarias ou sociais. E
um processo permeado de mudangas e que exige adaptacgdes e estratégias. Para compreender as experiéncias vivenciadas
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pelas pessoas, é necessario identificar as condigdes pessoais, comunitarias e sociais que facilitam ou inibem uma transigdo
saudavel. Essas condi¢des influenciam o processo e os resultados da transigao, levando os individuos em diregao a saude,
vulnerabilidade ou risco. Entre as condi¢Ges pessoais, destacam-se os significados atribuidos a doenca, as crencas, como a
religiosidade e espiritualidade, os sentimentos de medo e inseguranca em rela¢do ao futuro?®.

O cancer é uma doenga estigmatizada, frequentemente associada a morte e, por isso, muitas familias buscam
estratégias de enfrentamento apoiadas na fé e no conforto em Deus para aliviar o sofrimento?®. Nos discursos dos
participantes do estudo, os significados positivos da transi¢cdo estavam presentes na fé e na crenga de que Deus garantiria
que tudo ia ficar bem, além da ajuda do “Senhor” em relagéo ao futuro de seus filhos e ao inicio do tratamento. A presenca
de condigdes facilitadoras, como a espiritualidade durante a experiéncia de transicdo, afeta positivamente o envolvimento
parental, permitindo o desenvolvimento de maestria (quando o individuo adquire novas habilidades) e uma integragdo
fluida da identidade (reformulagdo da identidade a partir da experiéncia transicional) dos pais de criangas com
necessidades de satde especiais™®.

A espiritualidade desempenha um papel significativo ao auxiliar familias e pacientes no enfrentamento do processo
de adoecimento. Ela alivia o sofrimento, promove qualidade de vida e pode ser uma estratégia valiosa para lidar com
situages criticas, fortalecendo o senso de propdsito e significado. Esses aspectos estdao associados a uma maior resisténcia
ao estresse relacionado as doencas, contribuindo para um suporte mais eficaz, integrando essa dimensdo no tratamento?®.
Considerando que as pessoas também precisam de cuidados espirituais, e que a religiosidade influencia as atitudes e
decisdGes humanas, torna-se fundamental para o enfermeiro, em sua pratica assistencial, reforcar principios de harmonia
e unido. Ao considerar a religiosidade e espiritualidade, o profissional auxilia os pacientes a encontrarem forgas para
enfrentar situacdes dificeis, favorece a ades3o ao tratamento e oferece esperanca, incentivando a luta pela vida®°.

Nesta pesquisa, os discursos dos familiares também evidenciaram condi¢Ges pessoais inibidoras, que dificultam o
processo de transi¢cdo, como fatores de vulnerabilidade em familias cujos filhos tém doencas crénicas, como o cancer.
Entre esses fatores, estdo os sentimentos de inseguranga, medo de perder o filho, dificuldades econémicas e paralisacdo
diante do diagndstico e inicio do tratamento.

E importante que o enfermeiro, em sua prética assistencial junto as familias, estabeleca uma relagdo interpessoal de
ajuda, com uma escuta atenta, orientando e auxiliando-as no desenvolvimento de autonomia. Deve-se,
concomitantemente, avaliar as respostas das familias e fornecer apoio emocional e conforto as que estdo passando pelo
processo de transi¢io3!.

Ademais, o tratamento quimioterapico causa diversos sintomas e efeitos adversos fisicos, emocionais e psicossociais,
como dor, ndusea, vomito, fadiga, alopecia, mucosite, imunossupressdo (neutropenia), disttrbios do sono, alteracées no
apetite e emocionais®2. Ao receber o diagndstico de cancer, a vida social da crianca é afetada, pois a neutropenia imposta
pelo tratamento exige isolamento para garantir a saude. O tratamento quimioterapico, as interna¢bes e o
acompanhamento em centros especializados contribuem para o distanciamento da crian¢a dos demais membros da
familia, escola e amigos, reduzindo sua interag3o social®*.

Afaf Meleis reforca a ideia de que as condi¢gGes comunitarias, assim como as sociais, também podem influenciar o
processo de transic3o'®. Neste estudo, os discursos dos familiares destacaram a escola como uma condi¢do comunitéria
facilitadora de transi¢do. A escola desempenha um papel importante na promogado do desenvolvimento social e intelectual
da crianga em tratamento de cancer hematoldgico, em parceria com a familia, oferecendo apoio, estimulo e motivagdo a
crianga para manter o aprendizado em casa por meio de aulas on-line, provas e exercicios. Contudo, o distanciamento e
isolamento social impostos pela doenc¢a durante o tratamento se apresentam como condi¢des sociais inibidoras, que
impactam a vida dessas criangas e suas familias.

Na fase de transi¢cdo hospital-casa, o isolamento social imposto pela doenga surge como uma questdo sensivel e gera
preocupacdes sobre seus efeitos negativos no desenvolvimento infantil, podendo comprometer o bem-estar emocional e
social das criangas. A privagdo de intera¢ées fora do ambiente hospitalar, a limitacdo das atividades recreativas e
educacionais, e a impossibilidade prolongada de convivéncia com outras criangas podem comprometer o desenvolvimento
socioemocional e cognitivo de criancas em tratamento do cAncer hematoldgico3.

A escola, parte essencial da vida desde a infancia até a idade adulta, é o segundo ambiente social mais importante
depois da familia, uma vez que contribui significativamente para o desenvolvimento cognitivo, académico e intelectual das
criangas. Quando diagnosticadas com cancer, elas comumente se afastam desse ambiente por um longo periodo durante
o tratamento, o que pode impactar de forma negativa o desempenho escolar e as relagdes interpessoais. Esse afastamento
pode causar atrasos na formacao, repeti¢do de ano e dificuldades para a conclusdo dos estudos, afetando a autoconfianga
e a autoestima. Ao retornarem a escola, essas criangas enfrentam dificuldades de comunicagao e de reintegracdo com seus
pares, muitas vezes restringindo suas interagdes por medo de serem descriminadas ou excluidas. As mudangas na
aparéncia fisica também podem dificultar o retorno devido as preocupagdes com a reagdo dos colegas, como foi observado

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2024; 32:e86569

DoCe "


https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.86569
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Vieira TMT, Silva LF, Gées FGB, Nunes MDR, Malheiro MIDC, Moraes JRMM
Transi¢do hospital-casa de criangas com cancer
Artigo de Pesquisa
Research Article DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.86569
Articulo de Investigacion

nos dados deste estudo. Certamente, o reingresso escolar é um processo desafiador para criangas durante e apds o
tratamento contra o cancer, o que deixa clara a necessidade de promoc3o de cuidados de apoio®>.

Uma estratégia para gerenciar os sintomas e os efeitos adversos, como a alopecia, é o uso de adornos (bonés e tiaras),
gue amenizam os sinais fisicos da quimioterapia. As mudangas na aparéncia afetam a autopercepgdo das criangas e a
aceitagdo social, refletindo também a preocupacdo parental com a repercussdo psicossocial dos efeitos da terapia nos
filhos, além dos préprios efeitos fisicos!®. Ao término do tratamento, a escola precisa participar de forma ativa do processo
de reintegragdo da crianga, buscando atender as necessidades educacionais e socioemocionais especificas, com o
propdsito de prevenir o fracasso escolar e outros efeitos deletérios dessa condi¢cdo™®.

Nesse processo, é necessario que a familia seja acompanhada e instruida por profissionais de salde e de educagdo
sobre as melhores formas de decidir a abordagem educacional e o momento ideal para o retorno. Os professores exercem
um papel relevante ao orientar seus colegas de profissdo sobre a condi¢do da crianga e ao preparar os outros alunos para
um acolhimento saudavel. Esses profissionais precisam ter acesso a informagdes sobre o histdrico de tratamento e sobre
o manejo da doenga, a fim de facilitar a aceitagdo social das criangas pelos seus pares. Programas de aconselhamento
psicossocial podem melhorar o relacionamento e a comunicagdo entre eles, fortalecendo amizades. Além disso, servigos
multidisciplinares de acompanhamento a longo prazo podem facilitar os cuidados durante a transicdo hospital-casa3>3.

O enfermeiro também pode orientar professores e outros membros da comunidade escolar sobre a condigdo da
crianga, promovendo um ambiente de compreensao e apoio, e reduzindo o estigma associado ao tratamento oncoldgico.
Essa abordagem integrada facilita ndo apenas o retorno fisico da crianga ao ambiente escolar, mas também seu bem-estar
emocional, garantindo que ela se sinta acolhida e segura durante o periodo de transicdo*%3738,

Outro aspecto importante sdo as condigGes sociais inibidoras, como o estigma e o preconceito associado a doenga,
que podem agravar o isolamento social da crianca em tratamento®®. O preconceito, mencionado pelos participantes deste
estudo, constitui-se em um desafio social enfrentado pelas criangas em tratamento de cancer. Esse fendbmeno envolve
fatores de risco, como a baixa qualidade das relagdes com colegas, afastamento e falta de amigos, além de sentimentos
de timidez e ansiedade. Ser rotulado como “chato” ou “diferente” pelos colegas, devido ao alto indice de absenteismo
escolar, baixa estatura ou fragilidade fisica causados pelo tratamento, sdo outros fatores que afetam a crianca. A propria
condicdo de “estar doente” pode acarretar prejuizos cognitivos, emocionais e sociais decorrentes dos impactos do
cancer.

As implicagOes de ser intimidado sdo significativas nesses casos de preconceito. Um familiar relatou o sofrimento e
isolamento de seu filho em casa causado pela alopecia. Comumente, as criangas experienciam sintomas de angustia,
ansiedade, depressdo, transtorno de estresse pds-traumatico e baixa autoestima, como resultado dessa situacdo, o que
pode limitar as oportunidades de apoio social e de serem estabelecidas amizades que as protejam contra o preconceito.
Dado ao impacto potencialmente duradouro sobre o bem-estar psicossocial e a qualidade de vida, sdo necessdrias
estratégias para prevenir ou mitigar esses efeitos nesse grupo vulneravel3%4°,

O tratamento do cancer também impde custos financeiros e mudancas na rotina familiar. A crianca precisa visitar o
hospital com frequéncia para exames, consultas e internacGes. Muitas dessas familias vivem longe e tém que arcar com
custos de transporte, refeicGes e medicamentos, além de garantir o seu sustento, o que dificulta o processo de
transicdo**2. Com efeito, os participantes mencionaram a falta de recursos financeiros para subsidiar o tratamento da
crianga, incluindo as idas semanais ao hospital e as dificuldades de locomogdo por meio do transporte publico. 80% dos
participantes tinham rendimentos entre um e dois saldrios minimos, e apenas 40% recebiam beneficios subsidiados pelo
governo, como o Bolsa Familia ou o BPC-LOAS (Beneficio de Presta¢do Continuada), que oferece um saldrio minimo mensal
a pessoas com deficiéncia que comprovem ndo possuir meios de prover a propria subsisténcia ou de té-la provida pela
familia®.

Entre os condicionantes pessoais da transi¢do, destaca-se o status socioeconémico, que funciona como um fator
inibidor. Quanto mais baixo o nivel socioeconémico, mais vulneraveis as familias se tornam a sintomas psicolégicos e a
eventos que dificultam a transicdo®®. Assim, entende-se que a renda familiar é limitada e precisa ser administrada para
suprir as demandas impostas pela doenca. Além disso, a saida do emprego de um membro da familia, para cuidar
exclusivamente da crianga, impacta negativamente o status socioeconémico.

Neste estudo, observou-se que as mades, identificadas como as principais cuidadoras (75%), frequentemente
deixavam seus empregos apos o diagndstico oncoldgico da crianga, levando a reducdo da renda familiar. Esse achado estd
em consonancia com outras pesquisas, que evidenciam que, apds a confirmagdo do diagnédstico, as mulheres tendem a
interromper suas atividades laborais para se dedicar integralmente ao cuidado e acompanhamento dos filhos durante o
tratamento?’44,

Por outro lado, a pesquisa destacou como condicdo facilitadora do processo de transi¢do o apoio de conjuges, tios e
avés no cuidado domiciliar da crianga, o que foi demonstrado pela flexibilizacgdo dos horarios de trabalho e pelo
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revezamento entre familiares para cuidar dos outros irmdos, permitindo que a mae acompanhasse a crianga no hospital.
0 apoio e a ajuda de familiares e amigos podem facilitar a transicio, sendo definidos como condicdes comunitarias'®*. A
familia pode ser tanto um fator comunitario facilitador (oferecendo apoio e ajuda) quanto inibidor (falta de envolvimento
e iniciativa), além de atuar como indicador do processo de transi¢do. Uma rede de apoio composta por diferentes pessoas
do circulo social do paciente se torna fundamental como estratégia para melhorar a qualidade de vida da crianga e dos

familiares no enfrentamento da doenca e na adaptagdo ao processo de transigdo

18,45

A medida que os membros da familia se adaptam a nova situacdo, seus papéis e responsabilidades alteram®. O

surgimento do cancer em um membro da familia provoca mudangas em toda a estrutura familiar gerando continuamente
periodos de transicdo, que podem levar ou n3o a habilidade de lidar com as diversas mudancas que surgem?®. Portanto, o
sistema familiar que convive com um diagndstico de uma doenga cronica enfrenta desafios e tensdes que podem
desorganizar sua estrutura. E necessdrio um processo de adaptagdo por parte da familia. Nos discursos dos participantes,
foi possivel identificar o engajamento familiar no esforgo de suprir as necessidades impostas pela doenga de seus filhos, o
que estd alinhado com indicadores de transicdo sauddvel?’.

Limitagoes do estudo

O estudo foi realizado em um unico hospital pediatrico publico localizado no municipio do Rio de Janeiro-Brasil, o

que imp0os restricdes quanto a generalizagdo dos resultados, uma vez que limita a variabilidade de contextos institucionais,
sociais, culturais e regionais, que podem influenciar os processos de transicdo hospital-casa. Além disso, o estudo ndo
incluiu familiares de criangas em cuidados paliativos, podendo restringir a analise das condicGes facilitadoras e inibidoras
dessa transigao.

CONSIDERAGOES FINAIS

Na transicdo hospital-casa, os condicionantes facilitadores identificados foram: apoio familiar, religiosidade, fé,

disponibilidade da escola em fornecer aulas on-line, exercicios e provas para realizagdo em casa. Ja os inibidores incluiram:
sentimentos de medo, inseguranca, paralisagao, status socioeconémico, preconceito e isolamento social imposto pela
doencga. A analise desses fatores destacou questdes sociais da crianga e de sua familia que influenciam o processo de
transicdo, estando diretamente relacionadas ao ambiente no qual as familias estdo inseridas, a sociedade em geral e aos
significados pessoais que atribuem a experiéncia, levando a indicadores que direcionam o processo a saude e bem-estar
ou ao risco e vulnerabilidade.

Cabe ao enfermeiro, em sua pratica assistencial, compreender os significados atribuidos as experiéncias dos

familiares, identificar as condicGes que possam favorecer ou inibir o processo de transi¢do para fornecer apoio emocional,
propor estratégias e atuar como elo de comunicagdo entre os envolvidos, buscando o aprimoramento do cuidado a saude
da crianga, proporcionando a familia vivenciar suas experiéncias de transicdo rumo a saude.
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