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Resumo
Objetivo: avaliar a habilidade de cuidado de cuidadores familiares de criancas e adolescentes
com cancer. Método: estudo descritivo-exploratério, de abordagem quantitativa,
fundamentado no Modelo do Cuidado Centrado no Paciente e Familia, realizado em um
hospital especializado no tratamento de criancas e adolescentes com cancer, do Distrito
Federal/Brasilia, com cuidadores familiares de pacientes com cancer, entre os meses de
fevereiro a maio de 2019. A selecao de amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia. Os
dados foram coletados por meio de uma ficha de caracterizagdo dos pacientes e da familia e
por meio da versdo brasileira do questiondrio Caring Ability Inventory (CAI). A andlise
estatistica dos dados foi realizada de forma descritiva através de algumas medidas-resumo,
como média, valores minimo e méaximo, desvio-padrdo, frequéncias absoluta e relativa. Os
principios éticos em pesquisas com seres humanos foram respeitados na conducado do estudo.
Resultados: 53 cuidadores participaram do estudo. O perfil dos cuidadores familiares foi
formado em sua maioria por mulheres (66%); cuidadores com idade abaixo de 40 anos
(62,3%), casados (66%) e desempregados (56,6%). Os cuidadores familiares alcangaram,
majoritariamente, pontuacao compativel com o nivel médio de habilidade. A habilidade de
cuidado foi maior no sexo feminino, com companheiro e desempregadas. Na dimensao
conhecimento, os cuidadores do sexo masculino, com ensino superior, que possuem
companheiro e realizam alguma atividade remunerada alcangaram maiores scores. Em relacao
a coragem, observaram-se maiores scores entre as mulheres sem instru¢do ou fundamental
incompleto, desempregadas e que ndo possuem companheiro. Ja4 na dimensdo paciéncia, as
mulheres com superior completo, que possuem companheiro e estdo desempregadas foram as
que mais pontuaram. Conclusdo: as mulheres com companheiro e desempregadas
apresentaram maior habilidade de cuidado. A escolaridade e a renda mensal ndo mostraram

associacao positiva com a habilidade de cuidado.

Descritores: Cuidadores; Familia; Neoplasias; Habilidade; Enfermagem Pediatrica; Doenga
Croénica.

Descriptors: Caregivers; Family; Neoplasms; Ability; Pediatric Nursing; Chronic Disease.

Descriptores: Cuidadores; Familia; Neoplasias; Habilidad; Enfermeria Pediatrica;

Enfermedad Cronica.
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Introducio

O cancer infantojuvenil acomete individuos de 0 a 19 anos, sendo que as neoplasias
mais incidentes nessa faixa etaria, no Brasil, sdo as leucemias, os linfomas e os tumores do
sistema nervoso central. S3o estimados para o biénio 2018-2019 no Brasil, 420 mil novos
casos de cancer, sendo o percentual mediano de 3% de cancer infantojuvenil, correspondendo

acerca de 12.500 casos novos de cancer em criangas e adolescentes ().

Neste cenario, as neoplasias infantis ja representam a primeira causa de morte por
doenca (8% do total) entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos, constituindo-se um grave

problema de satde publica .

O cancer na infancia ¢ normalmente mais agressivo, com altas taxas de proliferacao e
maior carater invasivo. Porém, apresenta melhores respostas ao tratamento, sendo estimada a
cura em cerca de 70 a 80% dos casos. As altas chances de cura dependem de um diagnostico
precoce e do tratamento correto e eficaz em centros especializados. Esse tratamento pode ser
feito através de quimioterapia (padrao ouro), radioterapia, cirurgia ou uma combinacdo entre
estas diferentes modalidades de tratamento, sendo o acompanhamento familiar parte essencial

em todo esse processo terapéutico (V).

E uma doenga que gera impactos fisicos, psicologicos, sociais e econdmicos na crianga
e também em sua familia. O diagnostico de cancer na infancia gera angustia para a familia
provocada pela incerteza quanto ao futuro, o que a leva a intercalar momentos de esperanga e
calma com outros de desespero e sofrimento. E uma situagdo nova e que conduz a familia a

uma intensa vulnerabilidade, sentimento de incapacidade, medo, culpa e depressio G

O tratamento imposto ¢ de longa duracdo e exige muitos cuidados que geram
alteragOes fisicas (dores de cabeca e musculares, mudangas no apetite e padrao de sono,
cansaco e queda na resisténcia); emocionais (alteracdes de humor, medo, tristeza, depressao);
e comportamentais (alteracdes de papéis e relagdes, isolamento social), tanto para o paciente
quanto para a sua familia. Quando se trata de criangas/adolescentes, esse cuidado ¢ ainda mais

exigente, afastando o cuidador de seu cotidiano e expondo-lhe a circunstancias novas ¢

A familia tem de reorganizar sua vida, integrando os cuidados com a
crianca/adolescente, que também tem seu cotidiano alterado. O apoio da familia ¢ essencial
para acalmar e fortalecer a crianga/adolescente durante o longo periodo de tratamento que a

doenca impde 9.



O desconhecimento sobre a doenga e suas caracteristicas, bem como seu tratamento, é
um dos fatores que mais preocupam a familia. Estudos da literatura internacional que avaliam
a habilidade de cuidar de familiares mostram que a prestagao do cuidado sem o conhecimento
necessario, somado a cronicidade da doenga e as alteragdes no cotidiano, geram resultados
negativos, tanto fisicos como emocionais, no familiar e, consequentemente, interferem no

atendimento as demandas da crianca/adolescente ).

Os pais, normalmente, sdo o0s principais responsdveis na assisténcia a
crianca/adolescente e, portanto, os mais afetados com o diagnostico de uma doenca cronica.
Muitos apresentam depressao, ansiedade, perda de controle da situagdo, perda da autoestima,
sintomas fisicos, devido a sobrecarga e, também, apresentam riscos de desenvolver doenca
mental. O cuidador que tem a maior convivéncia com a crianga/adolescente passa por um

momento de sofrimento devido as mudancas e privagdes impostas pelo tratamento ).

A qualidade de vida dos pais durante o acompanhamento do cancer infanto-juvenil
tem relagcdo direta com a qualidade de vida do paciente durante o tratamento. A capacidade
dos pais em lidar com as situagdes de crises estd relacionada com a habilidade que a
crianca/adolescente terd para lidar com as situacdes adversas. Isso ocorre devido a influencia

emocional dos pais as necessidades da crianca/adolescente 19,

Ao vivenciar a rotina da hospitalizacdo de um filho em uma unidade oncologica, o
familiar ¢ inserido em uma realidade, a qual desperta sentimentos variados e indefinidos.
Muitas vezes, ha a dificuldade de interpretacdo desses sentimentos pelos profissionais de
saude, causando limitacdo e dificuldade na comunicacio entre a familia e a equipe. E
importante o profissional envolvido estar sensivel e aberto para a familia, ser compreensivel,
passar informacdes e conhecimento, pois desta maneira pode ajudar no enfrentamento e
diminuicdo da ansiedade em relagdo ao tratamento, tornando a assisténcia qualificada e

humanizada 'V,

O enfrentamento ¢ considerado como um comportamento emocional, comportamental
€ um processo cognitivo que contribui para a adaptacdo de mudancas em cada fase da doenga
(. As criangas e adolescentes se esforcam para lidar com a doenga e com a hospitalizagio,
mas nao ¢ um processo simples e dificuldades existem, sendo importante encontrar meios de
enfrentamento efetivo para lidar e amenizar os impactos do tratamento. A resposta da familia

frente a experiéncia de doenga esta associada ao suporte que ela recebe ao longo do
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tratamento (¥, Desta forma, é preciso que os profissionais atuantes na area de oncologia lhe

oferecam apoio.

A participagdo dos pais no periodo do tratamento gera um sentimento de confianga
para a crianca/adolescente, pois hd& uma melhor compreensao por parte delas quando os
procedimentos lhe sdo explicados pelos seus pais. Isto facilita aos profissionais quando forem
realizar os cuidados necessarios. Vale ressaltar que as estratégias de enfrentamento precisam
mudar e adaptar-se ao longo do processo do adoecimento e tratamento, porque conforme
ocorre o avanco da doenga, as demandas por cuidados e o gerenciamento das respostas
emocionais do paciente e dos familiares ampliam-se e faz-se necessario adaptar as rotinas

familiares e estabelecer comunicacio satisfatoria durante todo o processo ©.

Durante todo o processo de enfrentamento do tratamento, a familia da
crianca/adolescente deve ser valorizada sendo sempre incluida no planejamento e

implementagdo dos cuidados de forma consciente e autdnoma.

Essa participacdo familiar é o que preconiza o Modelo de Cuidado Centrado no
Paciente e Familia (CCPF), que entende a importancia da familia como agente de bem-estar e
apoio para a crianga/adolescente. O CCPF ¢ uma abordagem que recomenda o acolhimento e
participagdo da familia nos cuidados de saude, assegurando a participacdo de todos no
planejamento das agdes e revelando uma nova maneira de cuidar. O cuidado integral deve
passar pela familia, que precisa ser informada da real situagdo da crianga/adolescente com
uma linguagem que consiga compreender, para assim, poder participar da tomada de decisoes.
Sdo pressupostos do CCPF: dignidade e respeito; informacdo compartilhada; participacao; e

colaboragao (¥,

Desta maneira, torna-se necessario que os profissionais da equipe de saude
estabelegam um bom relacionamento com a familia, compreendendo seu funcionamento e
promovendo o bem-estar dos individuos e familia, restaurando seu controle e dignidade %,
Assim, no sentido de fortalecer a familia para o enfrentamento dessa experiéncia, se faz
necessario compreender como a familia maneja a situacdo de doenga, a fim de subsidiar
intervengoes por parte dos profissionais de saude, potencializando as for¢as da familia nesta

trajetoria.

A equipe de enfermagem poderd se instrumentalizar e ter mais elementos para
acompanhar e intervir junto as familias de criangas e adolescentes com cancer, facilitando o

processo de enfrentamento da doenga cronica, durante toda a trajetéria de tratamento, através
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de informagdes e orientagdes quanto aos cuidados direcionados a crianga/adolescente, e

proporcionando maneiras de alivio do estresse, tanto para a crianga, quanto para a familia.

O empoderamento dos profissionais beneficiard as familias que sdo cuidadas, pois
terdo suas reais necessidades reconhecidas e atendidas, com um atendimento baseado em
acOes humanisticas. A auséncia de estudos quantitativos mensurando a habilidade de cuidado
de cuidadores de criangas e adolescentes com cancer motivou o interesse para a elaboracao

deste estudo.

Assim, conhecer o perfil e a habilidade de cuidado de cuidadores familiares na
prestagdo de assisténcia a crianga/adolescente ¢ essencial para a formulagdo da estratégia de
cuidado pelo enfermeiro, que deve incluir um cuidado centrado no paciente e familia, maior
autonomia do cuidador e um maior vinculo entre familia e profissionais, gerando assim, uma

assisténcia mais integral e humanizada para a crianga.
Objetivo

e Avaliar a habilidade de cuidado de cuidadores familiares de criancas e adolescentes

com cancer, em um hospital especializado do Distrito Federal/DF.
Método

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio de abordagem quantitativa. Os estudos
quantitativos visam definir claramente as variaveis, usando-as para obter medi¢ao precisa dos
resultados quantificaveis, apontando a frequéncia e a intensidade dos comportamentos dos

individuos de um determinado grupo, ou populacio 9.

O estudo foi realizado em uma instituicdo de referéncia no tratamento do cancer
infantojuvenil em Brasilia, apds a aprovagdo do Centro Integrado e Sustentavel de Ensino e
Pesquisa da referida instituicdo (Anexo 1) e pelo Comité de Etica, com Certificado de
Apresentacdo para Apreciagdo Etica (CAAE), 97319518.0.3001.5553, numero do Parecer -
3.075.652 (Anexo 2), obedecendo aos critérios propostos pela Resolucdo do Conselho

Nacional de Saude n°466/2012, para as pesquisas envolvendo seres humanos.

Os participantes do estudo foram cuidadores familiares de criancas/adolescentes com
cancer. Para efeitos de elegibilidade foram adotados os seguintes critérios: cuidadores
familiares de criangas/adolescentes com cancer que ja tenham vivenciado a situacao de

diagnostico/tratamento a pelo menos 6 meses; criancas/adolescentes atendidos no local do
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estudo; cuidadores com idade igual ou superior a 18 anos. Critérios de exclusdo: cuidadores
com dificuldades para compreender a lingua portuguesa brasileira ou com barreiras de
comunicacdo; cuidadores de criangas/adolescentes em situagdo critica (grave ou fora de
possibilidades de cura); e cuidadores de criangas e adolescentes que realizaram o tratamento

em outro hospital.

A selecdo da amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia. Foi composta de todos
os cuidadores familiares de criancas/adolescentes com diagnostico de cancer que foram

elegiveis, segundo os critérios de inclusao, no periodo de fevereiro a maio de 2019.

Familia pode ser definida por um sistema complexo ou grupo de pessoas que se
relacionam por questdes de nascimento, ado¢des e casamentos, formando subsistemas em
constante interagao como pais, filhos, irmaos e conjuges. Porém, seguindo as modificagdes da
sociedade moderna, ¢ preciso compreender o significado de familia em um contexto mais
amplo, como, a participacdo da vizinhanga, amigos, organizagdes, comunidades religiosas, ou
qualquer outra pessoa que tenha significado especial para o paciente e possa ser considerado
como familia. Assim, cada familia apresentara caracteristicas diferentes e necessitara de
cuidados individualizados. Neste estudo, adotou-se a definicdo de familia proposta por duas
pesquisadoras da Universidade de Calgary, sendo “familia é quem seus membros dizem que

sdo”, respeitando os relacionamentos significativos dos individuos !,

A coleta de dados foi realizada, apods a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa ¢
ap6s o aceite do cuidador familiar, com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 1). Os participantes foram esclarecidos sobre os objetivos do estudo e
como seria realizada a coleta de dados, assegurando sigilo de sua identificacdo. Os encontros
aconteceram principalmente na unidade de atendimento ambulatorial e no Hospital Dia da
institui¢ao.

Apo6s a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os participantes
preencheram um questionario elaborado pelas pesquisadoras, contendo dados de identificacao
da crianga/adolescente e familia (Apéndice 2). A ficha de caracterizacdo da familia visou
levantar o perfil dos cuidadores quanto ao sexo, idade, regido de procedéncia, estado civil,
religido, numero de filhos, ocupagdo, nivel de instrug¢do e rendimento mensal. Em relagdo a
crianga/adolescente, quis-se saber seu sexo, idade, diagnostico médico, se estd em tratamento

atualmente e qual a modalidade de tratamento.
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A seguir, utilizou-se para a coleta de dados a versdo traduzida para o portugués do
Caring Ability Inventory (CAI-BR) (Anexo 3), O CAI foi formulado em 2009 pela
pesquisadora Nkongho, sendo realizada a adaptagdo transcultural e tradugdo para a lingua
portuguesa em 2016, por pesquisadoras da Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP).
Estas concluiram que a versdo brasileira ¢ confidvel, possui estabilidade temporal e

consisténcia interna para avaliar a habilidade de cuidado do cuidador (!9,

O Caring Ability Inventory avalia a habilidade de cuidado dos familiares de pacientes
com doenca cronica, utilizando trés dimensdes (conhecimento, coragem e paciéncia), atraveés
de 37 itens, sendo 14 afirmativas relacionadas ao conhecimento; 13 a coragem; ¢ 10 a

paciéncia.

As respostas sdo organizadas em escala tipo Likert, com uma pontuagdo de 1 a 5, no
qual: 1 - discordo fortemente; 2 — discordo; 3 — ndo discordo e nem concordo; 4 — concordo; 5
— concordo fortemente; originando um escore de 37 a 185 pontos. Quanto maior a pontuagao,
maior o nivel de habilidade de cuidado. indices mais altos indicam um maior grau de cuidado
para o item formulado positivamente. Para itens formulados negativamente, o resultado ¢
revertido. As respostas aos itens sdo adicionadas para cada sub-escala, dando uma pontuagao

total e uma pontuacio especifica ).

Para a andlise dos dados e avaliagdo do nivel de habilidade em baixo, médio ou alto
através dos scores obtidos, utilizou-se a Média e o Desvio Padrao (SD), sendo classificado
como nivel médio o valor da média acrescido ou diminuido do SD. Os valores abaixo foram

considerados nivel baixo e acima nivel alto, da mesma forma do autor CAI original 17,
Resultados

Para cumprir o objetivo do estudo proposto, foram entrevistados 57 cuidadores de
criancgas/adolescentes com cancer. Entre esses, um demonstrou dificuldade de comunicagao
(pertencente aos povos indigenas); dois eram responsaveis por criangas que realizavam
acompanhamento no hospital do estudo, mas fizeram tratamento em outra institui¢do; € um
paciente apresentava diagnostico de base de Aplasia de Medula Ossea. Desta forma, a amostra
final foi constituida por 53 cuidadores de 46 criangas/adolescentes, sendo sete casais, ou seja,

sete pais e sete maes cuidadores da mesma crianga/adolescente.

Quanto as caracteristicas das 46 criangas/adolescentes, houve o predominio do sexo

masculino (n= 30; 65,2%); idades que variavam de 12 meses a 17 anos, estando a maioria
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entre a faixa etaria de 12 a 18 anos, com a média de idade de 8,9 anos. O diagndstico médico
mais prevalente foi o de Leucemia Linfoide Aguda (n= 24; 52,2%), seguido pelos Tumores de
Sistema Nervoso Central (n=7; 15,2%) e pelos Tumores Osseos (n=5; 10,9%). O tempo
transcorrido entre a data da coleta de dados e a data do diagnostico médico variou de 7 meses
a 96 meses, com a maioria tendo recebido o diagnéstico a 12 e 18 meses (n= 17; 37%), e
majoritariamente, o tempo de tratamento variando de 6 meses a 1 ano (n=16, 34,8%). Dez
criancas/adolescentes ndo estavam em tratamento no momento da coleta de dados, portanto,

estavam apenas em acompanhamento pos-tratamento.

Com relacdao a caracterizagdo dos cuidadores familiares, quase a sua totalidade foi
composta por pais ou maes (n= 51; 96,2%), apenas 2 cuidadores familiares principais eram
avos. As mulheres foram maioria (n=35; 66%). A idade variou de 18 a 68 anos, sendo a média
de idade igual a 37,3 anos. Foram 52 (98,1%) cuidadores brasileiros, provenientes
especialmente da regido Centro-Oeste (n=29; 54,7%) e 1 estrangeiro, da Venezuela. Quarenta
e sete (88,7%) cuidadores se declaram como pertencentes de alguma religido, enquanto,
apenas 6 (11,3%) se declaram sem religido. Quanto ao estado civil, os casados ou em unido
estavel estdo em maior numero (n= 35; 66%). O nimero de filhos variou de 1 a 6,

prevalecendo os que possuem 1 ou 2 filhos (n=32; 60,4%).

Quanto ao nivel de instrug¢do, a escolaridade variou de fundamental incompleto a
superior completo, com a maioria tendo concluido o ensino médio (n= 27; 51%), enquanto 12
(22,6%) nao possuem nenhuma instrugdo ou o fundamental incompleto. Em relacdo a
ocupacdo, 30 (56,6%) estdo desempregados. A renda familiar variou 0,5 a 10 salérios
minimos, com prevaléncia de 0,5 a 2 saldrios (n= 15; 28,3%), seguido dos que possuem como
renda o dinheiro recebido através de beneficios ofertados pelo governo (n=8; 15,1%). Os

dados de caracterizag@o dos cuidadores familiares sdo apresentados na tabela 1.
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Tabela 1- Caracterizagdo dos cuidadores familiares que participaram do estudo (n=53).

Brasilia, Brasil, 2019.

Variaveis n %
Sexo
Feminino 35 66%
Masculino 18 34%
Idade
De 18 a 20 anos 1 1,9%
De 21 a 30 anos 11 20,8%
De 31 a 40 anos 21 39,6%
Mais de 40 20 37,7%
Nivel de instrucio
Sem instrugd@o e fundamental incompleto 12 22,6%
Fundamental completo e médio incompleto 14 26,4%
Médio completo e Superior incompleto 16 30,2%
Superior completo 11 20,8%
Situaciio conjugal
Com companheiro 35 66%
Sem companheiro 18 34%

Para a avaliacdo da habilidade de cuidado, verificou-se os escores obtidos com as
respostas no CAI-BR, dividido em suas trés dimensdes, conhecimento, coragem e paciéncia,
demonstrando que a maioria dos cuidadores possui nivel médio de habilidade, como mostra a

tabela 2.

Tabela 2- Classificagdo e escores da habilidade de cuidado total e em suas dimensdes (n=53).

Brasilia, Brasil, 2019.

Dimensao Média (SD¥) Variacgao Baixo Médio Alto
N (%) N (%) N (%)
Conhecimento 51,32 (5,46) 41-65 8 (15,1%) 38 (71,7%) 7 (13,2%)
Coragem 36,01 (6,37) 19-53 8 (15,1%) 36 (67,9%) 9 (17%)
Paciéncia 40,54 (5,29) 19-50 7 (13,2%) 38 (71,7%) 8 (15,1%)
CAI-BR Total 128,4 (9,97) 105-156 6 (11,3%) 39 (73,6%) 8 (15,1%)

*SD= Desvio Padrao

Os cuidadores familiares de pacientes do sexo masculino, com idade dos 3 aos 6 anos
e com tempo de diagnostico de 6 a 12 meses, apresentam maiores niveis de habilidade na
escala total e na dimensdao paciéncia. Na dimensdo coragem, os cuidadores familiares de
pacientes do sexo masculino com idade dos 12 aos 18 anos e com diagnostico de 18 a 24
meses, alcangaram scores mais altos. Enquanto na dimensdo conhecimento, os que cuidam de
criancas do sexo feminino, dos 3 aos 6 anos e com diagndstico acima de 2 anos, obtiveram

maiores Scores.



Tabela 3- Associacdo das varidveis de caracterizacdo dos pacientes oncoldgicos com a

habilidade de cuidado do cuidador familiar (n=53). Brasilia, Brasil, 2019.

Variaveis do Paciente n (%) Conhecimento Coragem Paciéncia CAI-BR
Total”

Meé¢dia (SD¥*) Média (SD*)  Média (SD*)  Média (SD¥*)

Sexo

Feminino 16 (34,8%) 52,36 (5,73) 34,78 (5,32) 40,47 (4,53)  127,7 (6,59)

Masculino 30 (65,2%) 50,73 (5,31) 36,70 (6,86) 40,58 (5,74)  128,8 (11,51)

Idade

Até os 2 anos 5 (10,9%) 51,37 (5,20) 33,62 (6,04) 40,62 (4,20)  128,3 (6,02)

Dos 3 aos 6 anos 10 (21,7%) 52,08 (5,86) 36,25 (6,00) 41,66 (4,33) 130,3 (6,44)

Dos 7 aos 11 anos 14 (30,4%) 50,46 (6,80) 35,86 (6,41) 39,6 (7,03) 125,9 (11,63)

Dos 12 aos 18 anos 17 (37%) 51,5 (4,34) 37,05 (6,93) 40,44 (4,99) 129,3(11,93)

Tempo

Diagnéstico

6 a 12 meses 10 (21,7%) 52,46 (3,40) 34,53 (7,34) 42,23 (3,70)  131,1(8,61)

12 a 18 meses 17 17 (37%) 49,94 (6,56) 37,10 (7,42) 39,05 (6,05) 125,4 (11,10)

18 a 24 meses 5 (10,9%) 49,5 (3,83) 38,16 (2,04) 40,16 (3,31)  127,3(5,35)

Acima de 2 anos 14 (30,4%) 52,8 (5,73) 35,06 (5,06) 41,33 (5,77)  130,4 (10,68)

"CAI-BR= Caring Ability Inventory versao Brasileira; *SD= Desvio Padrao

Realizando a comparagao entre os sete casais, foi possivel levantar que nas dimensdes
conhecimento e paciéncia, os pais tiveram um score maior, enquanto na coragem as maes
alcancaram média mais alta. J4 na escala total, as maes apresentaram maior habilidade de

cuidado, como demonstrado na tabela 4.

Tabela 4- Comparacao da habilidade de cuidado entre pais e maes da mesma crianga (n=14).

Brasilia, Brasil, 2019.

Cuidador Conhecimento Coragem Paciéncia CAI-BR Total”

Familiar Média (SD*) Média (SD*) Média (SD*) Média (SD*)
Mae 51 (4,54) 37,28 (3,86) 40,85 (2,60) 130 (9,30)
Pai 51,42 (4,50) 31,42 (7,41) 41,57 (3,95) 127 (6,79)

"CAI-BR= Caring Ability Inventory versdo Brasileira; *SD= Desvio Padrao

Ao analisar a habilidade de cuidado relacionada as caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores familiares (Tabela 5), os do sexo feminino, com idade entre 21 e 30 anos, com
fundamental completo ou médio incompleto, desempregados, que ganham até 3 salarios
minimos, que possuem companheiro e nao possuem religido, alcangaram maiores scores em

habilidade de cuidado total.

Na dimensao conhecimento, os cuidadores do sexo masculino, com idade entre 31 ¢
40 anos, com nivel superior completo, que realizam alguma atividade remunerada, que
recebem mais de 5 salarios minimos, possuem companheira € nao possuem religido, foram os

que obtiveram os scores mais altos.
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Na dimensdo coragem, as mulheres, com mais de 40 anos, sem instrugdo ou
fundamental incompleto, desempregadas, que possuem como renda familiar os beneficios
recebidos do governo, que ndo possuem companheiros e pertencem a alguma religido,
alcancaram os scores mais altos. Vale ressaltar que a tnica cuidadora familiar com idade entre
18 e 20 anos apresentou altos scores para coragem, mas por ser apenas um individuo

impossibilitou o célculo de média e desvio padrio.

Ja em relagdo a dimensdo da paciéncia, observou-se os maiores scores nos cuidadores
do sexo feminino, com idade de 21 a 30 anos, com superior completo, que ndo exercem
atividade remunerada, recebem acima de 5 saldrios minimos, tem companheiro e nao possuem

religido.

Tabela 5- Associacdo das variaveis sociodemograficas dos cuidadores familiares e sua

habilidade de cuidado (n=53). Brasilia, Brasil,2019.

Variaveis do cuidador  n (%) Conhecimento Coragem Paciéncia CAI-BR
Total”
Média (SD*) Média (SD*) Média Meédia (SD*)
(SD¥)

Sexo
Feminino 35 (66%) 50,71 (5,32) 36,82 (5,40) 40,94 (4,13) 128,62 (9,48)
Masculino 18 (34%) 52,83 (5,83) 34,44 (7,85) 39,77 (7,11) 128,11(11,15)
Idade
De 18 a 20 anos 1(1,9%) - - - -
De 21 a 30 anos 11 (20,8%) 50,7 (5,31) 36,09 (5,08) 42,18 (3,06) 131,18 (8,63)
De 31 a 40 anos 21 (39,6%) 52,04 (5,66) 34,71 (6,54) 41,52 (4,63) 129,14 (8,98)
Mais de 40 20 (37,7%) 50,75 (5,55) 37,4 (6,58) 38,9 (6,49) 126,45 (11,75)
Nivel de instrucao
Sem instrugdo e 12(22,6%) 50,91 (5,23) 37,75 (8,18) 38,91 (3,82) 127,66 (10,18)
fundamental incompleto
Fundamental completo e 14 (26,4%) 52 (4,89) 37,35 (5,40) 40,07 (5,48) 132,14 (11,32)
médio incompleto
Meédio completo e 16(30,2%) 50,43 (5,53) 35,31 (5,18) 41,43 (7,18) 127,81 (10,55)
Superior incompleto
Superior completo 11 (20,8%) 52,18 (6,73) 32,54 (7,50) 41,45 (2,87) 125,54 (6,31)
Ocupacio
Atividade remunerada 23 (43,4%) 51,78 (6,39) 35,30 (8,25) 40,30 (6,25) 127,04 (10,2)
Desempregado 30 (56,6%) 50,96 (4,72) 36,9 (5,10) 40,73 (4,53) 129,53 (9,83)
Renda Familiar
Beneficiario 8 (15,1%) 47,87 (2,90) 38,25 (3,57) 38,87 (4,85) 125 (4,72)
Até 3 salarios minimos 33(62,3%) 52,09 (5,06) 36,57 (6,56) 40,84 (4,43) 130,60 (10,8)
4 a 5 salarios minimos 8 (15,1%) 50,62 (8,70) 32,25 (7,40) 39,5 (8,88) 122,37 (9,82)
> 5 salarios minimos 4 (7,5%) 53,25 (2,06) 32,5 (5,06) 43,5 (3,87) 129,75 (3,86)
Situacio conjugal
Com companheiro 35 (66%) 52,25 (5,72) 35,02 (7.07) 41,37 (5,33) 129,02 (10,47)
Sem companheiro 18 (34%) 49,5 (4,54) 38,11 (4,28) 38,94 (4,98) 127,3(9,13)
Religido
Possui religido 47 (88,7%) 51,27 (5,39) 36,46 (6,59) 40,34 (5,01) 128,29 (10,31)
Nao possui religido 6 (11,3%) 51,66 (6,56) 32,5(2,16) 42,16 (7,52) 129,6 (7,44)

"CAI-BR= Caring Ability Inventory versao Brasileira; *SD= Desvio Padrao
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Discussao

Conhecer o perfil da crianga/adolescente com cancer e de sua familia é essencial para
auxiliar no direcionamento de acdes do enfermeiro. Entre as criangas/adolescentes que
participaram deste estudo, o diagnostico mais prevalente foi o de leucemia linfoide aguda, o
que é compativel com os dados encontrados em outros estudos nacionais e internacionais (*
19 Em segundo lugar, aparecem os Tumores do Sistema Nervoso Central, assemelhando-se
com os dados de paises desenvolvidos e fugindo um pouco da realidade do Brasil, em que
eles aparecem apenas em terceiro lugar. J4 os Tumores Osseos, nio estio entre os
diagnosticos mais incidentes no Brasil, mas a faixa etaria mais acometida estd entre os 10 ¢ 14

anos, o que também foi evidenciado neste estudo ().

Quanto ao perfil dos cuidadores familiares, ¢ possivel encontrar, majoritariamente,
maes, com idade abaixo dos 40 anos, desempregadas e que possuem companheiro, perfil
comum a outros artigos de cuidadores de criangas/adolescentes com cancer (122%. Essas
mulheres apresentaram pontuagdes maiores que os homens em relacdo a habilidade de
cuidado total e as dimensdes coragem e paciéncia. Esse perfil e esses dados podem estar
relacionados ao papel que a mulher ainda exerce na sociedade, de responsavel pelo lar e
criacdo dos filhos, possuindo assim, uma pressdo maior para desenvolver o cuidado de seu

filho/a @V,

O diagnostico de cancer traz muitas mudancas na realidade familiar, exigindo dos
cuidadores tempo e disponibilidade para acompanhar a crianca. Sendo assim, ¢ comum o
rompimento do vinculo empregaticio, afetando a renda mensal da familia ®*. Essa realidade
pode justificar o alto niimero de desempregados e de renda de até¢ 3 saldrios minimos ou

beneficiarios do governo que foram encontrados nesta pesquisa.

Quanto a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares desse estudo, foi possivel
identificar que a maioria alcangou scores compativeis com nivel médio de habilidade, tanto no
CAI-BR Total, como nas trés dimensdes: conhecimento, coragem e paciéncia. Esses
resultados sdo diferentes dos encontrados nos estudos da literatura internacional, nos quais foi
mais prevalente o nivel alto de habilidade no score total e nas dimensdes conhecimento e
paciéncia. Apenas na dimensao coragem, os dados foram semelhantes, com grande parte dos

cuidadores apresentando nivel médio de habilidade 22,
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Essa diferenca encontrada pode estar relacionada as acdes de educacdo em saude,
incentivo e apoio ofertado aos cuidadores, o que afeta diretamente a habilidade de cuidado.
Sendo assim, ¢ importante ressaltar a necessidade de os servigos de saude introduzirem mais a
familia na assisténcia, apoiando e ensinando para que consigam aprimorar sua habilidade de
cuidado, vindo ao encontro dos pressupostos do Modelo de Cuidado Centrado no Paciente e

Familia.

Os cuidadores familiares que possuem nivel superior e renda mensal acima de 5
salarios minimos alcancaram scores mais altos nas dimensdes conhecimento e paciéncia, o
que pode ser explicado devido a maior facilidade de acesso a informagdes. Porém, divergindo
dos dados de outros estudos, ndo alcangaram o maior score em habilidade total e coragem ).
Essa diferenca pode se justificar pelo sentimento de vulnerabilidade destes individuos,
desencadeado pela experiéncia de doenga vivenciada, que os faz sentir-se ameagados em sua

autonomia, apesar de possuirem mais informagdes e paciéncia %,

Outro fator importante ¢ a situagdo conjugal, sendo demonstrado que os cuidadores
que possuem companheiro alcangaram maior score em habilidade total, conhecimento e
paciéncia, acompanhando o que ¢ relatado também na literatura ?>. O fato de possuir alguém
para auxiliar no cuidado, apoiar e trocar experiéncias serve como suporte para o0
desenvolvimento do cuidado. Compartilhar a carga de tratamento os ajudam, minimizando o

sentimento de soliddo, desamparo e de vulnerabilidade 9.

A religido ¢ uma estratégia de enfrentamento para muitos cuidadores, que encontram
nela forga, refigio e segurancga para lidar com a doenga da crianga/adolescente !2. Os dados
encontrados mostram que os que possuem religido alcancaram notas maiores na dimensao
coragem, mas nas demais variaveis, a religido ndo influenciou positivamente. A familia que
recorre a espiritualidade, fé e crencas como fontes de conforto e esperanga, diante de um
momento desafiador, tem forgas para cuidar da crianga/adolescente e ndo se sente sozinha na

luta pela vida @7

Os resultados encontrados neste estudo confirmam, portanto, a reflexdo de que os
profissionais de saude, especialmente enfermeiros, devem se empenhar na construgdo de
acOes e intervengdes que visem fortalecer as fragilidades na habilidade de cuidado dos
cuidadores familiares em termos de conhecimento, coragem e paciéncia, podendo assim, olhar
para a individualidade de cada cuidador e ofertar o auxilio de acordo com suas necessidades,

proporcionando mudangas positivas nas familias.
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As limitagdes desse estudo encontram-se relacionadas ao viés de temporalidade, ao
fato de ter sido realizado em apenas um hospital e na forma de acesso aos cuidadores, o que
torna dificil a generalizacao dos dados encontrados. Destaca-se ainda que essa ¢ a primeira
vez que o Caring Ability Inventory ¢ usado no Brasil para a avaliagdo da habilidade de
cuidado de cuidadores de criangas/adolescentes com cancer, sendo necessario o
aperfeicoamento do instrumento € um maior nimero de estudos para que seja possivel a

comparacao de dados, tanto no Brasil quanto no exterior.
Conclusoes

Esse estudo levantou dados importantes com relacdo ao perfil das
criancas/adolescentes com cancer, dos cuidadores familiares e da sua habilidade para exercer

o cuidado, seja na internagao ou em domicilio.

Os resultados desse estudo demonstram que as variaveis do cuidador familiar
influenciam na sua habilidade de cuidado. As mulheres que possuem companheiro e estao
desempregadas foram as que apresentaram maiores scores de habilidade. No entanto, o nivel
de escolaridade e a renda mensal ndo mostraram associagdes positivas com os niveis de

habilidade e com suas dimensoes.

Novos estudos sdo essenciais para o direcionamento de politicas publicas e acdes
dentro da realidade de cada unidade de assisténcia, permitindo uma assisténcia mais integral e
humanizada, onde o cuidado ndo esteja centrado apenas na crianga/adolescente, mas também

na familia, que ¢ membro importante do cuidado.

Cada familia ¢ unica e possui formas diferentes de lidar com a doenga. Respeitar suas
particularidades e incentiva-las a participar do cuidado ¢ papel fundamental dos profissionais
de satde, especialmente o enfermeiro. Esse estudo da embasamento na formulacao de agdes
que visam a educagdo em saude dos cuidadores familiares de criancas com doenca cronica,

bem como a integragcdo maior deles na tomada de decisdes e na prestagao de cuidado.
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Anexos

Anexo 1. Termo de Concordancia da Instituicio Participante

ey . s S

O Superintendente Executive do Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar, Dr Renilson l
Fiehem, estd de acorda com a realizagho, no [a) sator de Onco-hematologia, da pesquisa [“Avaliagio da
habilidade de cuidado de familias de crisngas/adolescentes com céncer *), de responsabilidade das
pesquisadoras Marigna Silva da Costa Magalhles & Adriana Maria Duarte, para trabalho de conclusio
de curso, com previsio de inicio somente apds a APRESENTACAD do PARECER COMSUBSTANCIADD DE
APROVACAD emitido pelo CER/FEPECS aos responsdvels pela pesquisa nesta instituigdo,
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Anexo 2. Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade

de Ceilandia da Universidade de Brasilia

UNB - FACULDADE DE

CEILANDIA DA UNIVERSIDADE “GRBrerd o
DE BRASILIA

DADC S DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Avaliacio da habilidade de cuidado de famdias de criancas/adolescentes com cancer

Pesquisador: Adrisna Maria Duare

Area Tematica:

Versdo: 4

CAAE: 97318518.0.0000 50083

Instituigdo Proponente; Faculdade de Ceildndia - FUNDACAD UNNVERSIDADE DE BRASILIA
Patrocinador Principal: Financiameno Prapric

DADCS DO PARECER
Nimers do Parecer; 2 B85 721

Apresentagio do Projeto:

“Introdugiio: O cdncer infanto-juvenil & a principal causa de mone patologica entre criancas/adolescentes de
1 2 19 ancs. Quando a crianga’adolescente recebe o diagnastico de cncer. a familia estd evolvida em wodo
© processo, desde a angustia do diagnéstico até a esperanca de cura. Com a mudanga da rotina da
erianga‘adolescente, a famika termn que se recrganizar em seu cotidianc para poder dar o SUpoME NEcessang
duranie o tratamento. Assim, no sentido de foralecer a familia para ¢ enfrentamento dessa expenéncia, se
faz necessarnic compreender como a famdlia manejas a situagio de doenga, a fim de subsidiar intervencies
por parie dos profissionals de sadde, poiencializando as forgas da familia nesta trajetdria. Objetive: avaliar 3
habilidade de cuidado das famikas de criangas/adolescentes com cincer durante o tratamento. Meétodo:
Estudo do tipo quantiativo, descritivo, que sera realizado em uma instituicio de referéncia do cincer infants
-juvenil em Brasiia. Os participantes serho familias de criancas/adolescentes com diagnostico de cincer,
Qué esiejam &m Iratarmenio 3 pelo menos G meses, A coleta de dados serd realizads de novembro de 2018
a fevereiro de 2010, apds a aceitagho da familia & assinatura do Termo de Consentimento Livre &
Esclarecido. através do preenchemento da ficha de caracterizagho da familia e do Inventirio de Habilidades
de Cuidedo. As vardveis quantitativas seriio representadas pels média & desvio padrio & &S CEMBQONCAS por
sua frequéncia e porcentagem. Resuliades esperados: espera-se com a realizacio desta pesquisa conhecer
a habiidade dos cuidadores de criancas/adolescentes com cdnoer. A partir desta
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compreensio, os profissionais que atendem estas familias poderdo instrumentalizar-se em sua pratica
assistencial & proporcionar um cuidsds individualzado, em cORSONANCE CoM o5 pressupastos do Causdado
Centrads no Paciente & Familia.”

Oibjetivo da Pesquisa:

“Avaliar a habilidade de cuidado de familias de criangas/adolescentes com cancer duranie o tratamento.”

Combiruscie do Faeame 2 990 T3

Avaliagio dos Riscos & Beneficios:

"Riscos: Informamos que esta pesquisa pode oferecer constrangimento & riscos 3 sadde emocional do
cuidador, pois pode fazé-lo lembrar de momentes dificeis & tistes 30 ler a5 perguntas, akém de tomar o sy
tempo para responder o guestiondrio, Para ajudar 8 minimizar os desconfortos. as pesquisadoras irdo
garantir um local reservade e liberdade para o cuidador n3o responder as questbes que julgar
constrangedoras. Caso aconteqa algum momento ruim, iremos realizar uma pausa para relaxar e para
restaurar o bem-gsiar emocional do participanie. Caso este queira, continuaremos.

Beneficios; Com base nas consideragdes apresentadas, o objetivo deste estudo & conheser a hablidade de
cuidsdo dos cuidadores de criangas/adolescentes com cancer, a fim de que a equipe de enfermagem possa
se instrumentalizar & ter mais elemenios para acompanhar & intervir junto as familias de criangas &
adolescentes com cdncer, facilitando o processo de enfrentaments da doenga crinica, durante toda a
trajetdria de tratamento, através de informagbes e orientagbes guanto aos cuidados direcionados &
erianga/adolescente, & proporcionande maneiras de alivio do estresse. tanio para 3 crianga, quants para 3
familia. O empoderaments dos profissionais beneficiard as famikas que serdo cuidadas no future, pois terdo
suas reais necessidades reconhecidas e atendidas, com um atendimento baseado em aghes. Estudos
evidenciam que compreender os anseios de pacsenies e suas familias, bem como 3 maneira gue estas
farnilias manejam a situagdo de doenga crinica. tendem a gerar sentimentos de maior seguranga entre as
familias & equipe. valorzando mais a participacdo e a responsabiidade. Além diss0, QUaNGD 3 coMUNICACES
enire 03 profissionais de sadde e familia & eficaz. ha reduglo da ansiedade. estresse & incerezs dos pas &
maior propensao para o seu envelvimenio, o que favorece a ades@c sos tratamenios, o processo de
enfrentamento da doenca & fortaleciments da autonomia dos pais durante o cusiado. Este estudo s& propde
conhecer a habilidade de cuidade dos cuidadores de criangas/adolescentes com céncer, a fim de que a
equipe de enfermapem posso ter mais elementos para acompanhar & intenvir junto as famikas, faciltando o
processo de enfrentamento da doenca crdnica, durante toda a trajetdria de tratamento, através de

informagbes e crientagbes
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guanto aos cuidsdos direcionados 3 crianga‘adolescente. & proporcionands maneires de alivio do estresse,
tanto para & crianga, quanto para a famdia”

Con s o Paaas 20 T

Ha previsao dos possivels nscos e formas de minimiza-los. Benefizios cosrantes com a progosta

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um trabalho de iniciagdo cientificaTCC do curso de Enfermagem da FCE, tendo como equips
de pesquisa Adriana Maria Duarte, Mariana Silva da Costa Magalhdes & Debora Cristing Aleixo Lara. O
projeto serd desenvolvido no Hospital da Crianga de Brasiia (HCE), com previsio de 20 participantes para 3
SMOstra.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria;
Todos o5 docurnentos foram cometamente apresentados.

Recomendagbes:

Wao ha.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:

Zem pendéncias,

Considerages Finais a critério do CEP;

Protocolo de pesquisa em consondncia com & Resolugao 468/12 do Conselho Nacional de Sadde Cabe
ressaftar que compste a0 pesquisador responsavel: desenvobeer o projeto conforme delinesds; elaborar 2
apresentar os relstdrios parciais & final, apresentar dados solictados pelo CEF ou peta CONEFR a quaiguer
momenio; manter os dados da pesquisa em arguiva, fisico cu digital, sob sua guarda & responsabilidade,
por um periods de § anos apds o térming da pesquiss; encaminhar o5 resultados da pesguisa pars
publicacdo, com os devidos créditos aos pesquisadores associades & 30 pessoal técnico imegrante do
projeto; e justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupgio do projeto ou @ ndo
publicagio dos resultades.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionsdos:

[ Tipe Documenio Arquivo Postagem Bifor Ehuacao)
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do Projeta RCJETO 1115330 paf 21:44:31
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Anexo 3. Caring Ability Inventory (CAI-BR), traducio para o portugués

INVENTARIO DE HABILIDADES DE CUIDADO

Por favor, leia cada uma das seguintes afirmacGes e decida o quao bem elas refletem os seus

pensamentos e sentimentos sobre outras pessoas em geral. Ndo ha resposta certa ou errada. Usando

a escala de 1a 5, circule o grau com o qual vocé concorda ou discorda com cada afirmacdo

diretamente no folheto, sendo que 1 corresponde a discordo fortemente, 2 discordo, 3 ndo discordo

nem concordo, 4 concordo e 5 concordo fortemente. Por favor, responda todas as perguntas.

I

Discordo fortemente

Concordo fortemente

Questoes Grau de concordéancia
1. Eu acredito que aprender leva tempo 1 2 3 4 5
2. Hoje esta cheio de oportunidades 1 2 3 4 5
3. Eu geralmente digo o que penso para os outros 1 2 3 4 5
4. Tem muito pouco que eu possa fazer para uma pessoa desamparada 1 2 3 4 5
5. Eu consigo ver a necessidade de mudanga em mim mesmo 1 2 3 4 5
6. Eu consigo gostar das pessoas, mesmo que elas ndo gostem de mim 1 2 3 4 5
7. Eu entendo as pessoas facilmente 1 2 3 4 5
8. Eu ja vi o bastante no mundo para o que preciso saber 1 2 3 4 5
9. Eu arranjo tempo para conhecer outras pessoas 1 2 3 4 5
10. Algumas vezes eu gosto de me envolver e outras vezes nao 1 2 3 4 5
11. N&do ha nada que eu possa fazer para tornar a vida melhor 1 2 3 4 5
12. Eu me sinto desconfortavel sabendo que outra pessoa depende de mim 1 2 3 4 5
13. Eu ndo gosto de sair do meu caminho para ajudar outras pessoas 1 2 3 4 5
14. Ao lidar com as pessoas é dificil deixar meus sentimentos a mostra 1 2 3 4 5
15. Ndo importa o que eu diga, desde que eu faga a coisa certa 1 2 3 4 5
16. Acho que é dificil entender como a outra pessoa se sente, se eu nao tive 1 2 3 4 5

experiéncias semelhantes

17. Eu admiro pessoas que sado calmas, controladas e pacientes 1 2 3 4 5
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18.

Eu acredito que é importante aceitar e respeitar as atitudes e sentimentos dos
outros

19.

As pessoas podem contar comigo para fazer o que eu digo que farei

20.

Eu acredito que ha espago para melhorias

21.

Bons amigos cuidam uns dos outros

22.

Eu encontro significado em toda situagao

23.

Eu receio “deixar” aqueles que eu cuido porque receio o que possa acontecer com
eles

24,

Eu gosto de encorajar as pessoas

25.

Eu ndo gosto de me comprometer além do presente

26.

Eu realmente gosto de mim mesmo

27.

Eu vejo pontos fortes e fracos (limitagdes) em cada individuo

28.

Novas experiéncias sdao geralmente assustadoras para mim

29.

Eu tenho medo de me abrir e deixar que os outros vejam quem eu sou

30.

Eu aceito as pessoas exatamente da maneira como elas sdo

31.

Quando eu cuido de alguém, ndo tenho que esconder meus sentimentos

32.

Eu ndo gosto que me pegam ajuda

33.

Eu consigo expressar meus sentimentos para as pessoas de um jeito meigo e
cuidadoso

34,

Eu gosto de conversar com as pessoas

35.

Eu me considero sincero em meus relacionamentos com os outros

36.

As pessoas precisam de espago (quarto, privacidade) para pensar e sentir

37.

Eu posso ser abordado pelas pessoas a qualquer hora
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Anexo 4. Modelo de Publicacio da Revista Latino-americana de Enfermagem

1518-8345
IHETHUG&EE AQS AUTORES
Lol g,
e | b » Polmca Edibonial
* |niormagdes Gerais

HEE5N 1518-8345 wersdo am-Mne

Politica Editorial

A Revista Lating-Amencana de Enfermagem (RLAE) tem como missdo contribuir
para ¢ avango do conhecimants cientifice e da pratica profissionsl da
Enfermagem e de outras areas da sadde por meio da publcagao de arigos de
elevado mérito cientlfico, Publica artigos inaditos nos idiomas inglés, porugués @
espanhol, nas categornias Artigo Onginal, de Reviso Sistematice @ Canas ao
Editor. Adota o sisterna de publicagia em fluxo continue (rowng passh, Nomaros
especiais 580 publicados a critério do Conseho de Editores. O processo de
avaliagao adotado & o de revislo por pares (peer raview) preservado o
ananimalo dos aulorss & revisores.

A revista Adola & normalizaglo dos “Requisitos Unformes para manuscrites
aprasentados & penadoos ml'][Elﬂﬂ Vancouver)

(hitpennaLicmig. ororecommendations).

A RLAE segue o codigo de conduta ética em publicagho recomendado peko
Commites on Pubication Ethics (COPE) (hitp://publicationsthics.org) & as
conduias de Boas Praticas de Editoragso — Code of Congucl and Best Praciice
Guigelnes for Journal Eotiors (hitp.publicationsthice oro TBEoUCeE ode-

Todme o8 Ertigos deves S8 encarminhados & revista com a oopia de aprovagio
por um Comité de Etica em Pesquisa em casos de pesquisas com seres
humanos (exceto dados de dominio pdblico). Os estudes tipo ensaka clinico deve
181 o nomero do Registra de Aprovaglo de Ensaios Clinicos

(hitp.vvs ensaiscinions. gowbn) o qual deve ser enviado a revista. Em casos
o8 pesquisas ervalvendo anemais. a aprovagao da Comissao de Etica no Uso de

Anirmais deve ser encaminhada,
Os devern sér submetidos pelo sistema eletronico ScholarOne
(htips; uscripioeniral comirias-scielo) em poruguss ou inglés ou

espanhal & destinados exclugivaments para & RLAE. NBo @ permaida a
apreseniagio simultinea a qualquer outro veloulo de publicagio. A RLAE
aonsidera somo infragao ética & pubboaglo duplicaca ou fragmentada de uma
MBsMma pesquisa. Ferramentas para | #o de similaridade de textos séo
utilizadas pela revists pars detecqho de plagio,

Iinformsgbes Garais
s Autora

O conceito de autonis adotado pela RLAE ests bassads na contribuigho
substandial de cada uma das pessoas listadas como AuUtores, nNo que & refers,
sobretudo, & conoepplio @ plansjarmento do projeto de pesguisa, cbtenglo ou
andlise » interpratagio dos dados, redaglo & revislo critica. A quantidade o
autores & limitade & seis o, axcepcionalmaerte, para esiudos multidniricos serd
sxaminsds a possibilidede de nolusio de mais sores. considerands &8
pustificatvas apresentadas palos mesmas. Nao e justiica a incluslo de nomss
o sutores cujm confribuigio nao B8 BNgUadne NOS CTRBRCE mencionados,
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padando, nesss casoe, figurar na segao Agradecimentos.

A conribuiglo de cada urn dog autores deve ser explicitada arm declaragia,
azginada individualrmente pelos autores, para asta finalidade & anvieds pera
ELAE na submiszio do manuscrite, Todos os autores devem informar o sew
namers de registre ORCID htip lorcd org).

O conceitas amitidos nos artgos 580 de responsabiidade exclusiva dols)
autor{es), n&o reflatinds obrigatorismaents & opini&o dos Edeores & do Conselho
Editorial,

Dedes de identificegao do sutor responsével (cadastra)

Nome & sobranome. O autor deve seguir o formato palo qual o s8u nome & &
indexado nas bases de dedos @ incluir o namere de registro na ORCID.

Correapondéncia. Deve constar o noms & enderego completo do awior
responsével para troca de cormespondéncia,

Ingtituiglo, Podern sar incluldas até trés hieranguias institucionais de afilisgan
(par exemplo: depanamanto, faculdade, universidade),

Direfos autorais

Os autores devem ceder 08 direitos autorais patrimoniais do artigo & Revista
Latino-Amencana de Enfermagem por meio da DeclaragBo de responsabilidade @
transferancia de dirsitos autorais assinada por todos os autores |Download).

Fara a utilizegso do #m acesso abertd, 8 RLAE adota & Licenga Craatve

commans - Licenga GG BY (hitp:/creativecommons.orglicensas). licanga

parmite gue oulros distibuarn, remioiem, adaplem & oriem & panir do seu

trabalha, mesma para fins comerciais. desde que Ihe atribuam o devido crédito

pala criagBn onginal 8o autor @ conferindo o& devidos creditos de publicagio &

ELAEqumnmdldl para maximizar & disserminaglo @ uso dos materias
enciados

l:'-l'tliﬂll-l de artigos aceitos para publicagio

iginaia, S80 contribuigtes destinadas & divulgar resultados de
pﬂqunn girial H'-Hiil. Que poEsam ser replicados e/ou generalizados, SEo
tambam considerados anigos oniginas as formulages discursivas de aleso
1Borizants & as pesquisas de melodologia qualitative, de moda geral,

Artigos de reviedo, Estudos avaliativos criticos, abrangentes & slstematizados,
resulados de pesquisa ongnal & recents. Visam estimular a dissusslo @
introduzir o delbate sobre aspecios redevantes @ inovadores, Apresentam o
métado cde revislo, o processs minucioso de busca @ o8 criténos utiizados para
& sslegho & classificagio dos estudos primarios ingluidos, Devern ser
susteniados por padrdes da exceldncia clentifion @ responder & pergunta de
redevincia pars & enlarmagem a'ou sutras areas da sadde. Denire o8 miodos
utilizados esths: meanaliss, revisho sistematica & reisks imegrative,

Cartas ao Editor, inclham canss que visam discutic arigos recentements
ﬁl-.lﬂhll'ﬁm Pl rista ou rolater peEqUIsas oniginae & achados clentticos
significativos,

Proceaso da Julgamanto

O% artigas submstidos @ encaminhados de asords com &8 nommas de publicaghs
Bho erviados b pré-analise feits pele Editar Cientfics Chafe que decidirs pela
APrOVEQRD OU reaUEs B0 RRIgo CRE0 a8 nED contemple o BEcOpo GO pRRGdnG,
Bl novo, werdadeiro @ contnby s para o avango do sonhaciments cientfics. Uma
virz sprovindo na pri-analise o manusario @ emdado ao Editor Associado para
Eblagho db conmultores. Apde & svalisglo dos consuliores, o Eddor Assocads

el o e R Rl

32



33

realize uma recomendagio para o Editor Cienttfice Chefe o gual com bese nas
avalizgbes feitas pelos consulores @ pele Editor Associado decidira pela
aprovegao, reformulagio ou recuss do arigo,

Cuafos da publicagio

s custos de publicagao para o &ulor SE0 cOMposs palo to da taxa de
processamento @ dos custos de tradugdo e revisBo gramatcal do anige para a
publicagao em rés idiomas,

Taxa de submissdo
A RLAE nao cobra taxe de submissBa.

Taxa de processamento

Artigos com fodos 08 autores de insttuigdes de fora do Brasil 3o isenios da taxa
8 processaments.

Essa 1axa gera solicitada 808 autores Bpos & pré-analiss do anigo. Os
MENUSCHtns Bprovados para prosseguir no processs de -Mﬁb por pares
deverlo pager a taxa de processaments no vakor de RS 300

Forma dé pagamento: deposito ou transferéncia bancaria

Banoo do Brasil

Favorecida: Regeia Prapria EERP

CNPJ; 83.025.530/0027-42

Agéncia; 028-0 Conta Corrente: 120.151-8

Autpres eatrengairos (fora do Brasil
O manuscribes que nBo pessuirem nenhum aulor oy co-autor de instivigdes
brasileiras sBo isentos da taxa de processamanto,

Tradughes

As tradugbes sho soliciladas aos autores apds a wlj“mwgn Messe
memanta, o feade arginal deve ser raduzido para mals idiomas, dderenes
daquale de orgem da submissio, O custo das duas tradugdes & de
responsabilidaces dos autores. Para garantic & qualidade das tradugdes, as
MBSMAS SOMante Sarao acenas acompanhadas do cerificado de tradugao de
urmas das empresas credenciadas pels RLAE,

o (uias para apresentagio do 180
O texctos dos artigos devermn seguir o8 gulas da Rede Equator oonforma tipo de
#studo realizaca;

Para iodos o8 tipos de estudos usar o guia Revised Standards for Quality

Improvemant Raponing Excellence IRE 2.0 = chackligt).

IFl*m mlm clinico randormizade usar o saguir CONSORT ichaoklis: ¢
uxogr

Para rovisdes sisterniticas @ metanalises seguir o guia PRISMA ichacklis: ¢

lluwiograma).

mmi obesrvasionae om spidemiologia seguir o guls STROBE

|

Para estudos qualifatvos seguir o guia COREQ (checklist).

Melhorar o qualicdede e & fransparéncia da pesquisa em investigagho em sadde

(it s, BGUASDr-NeiWOrk.Org resgurce-cenine aushors-ol-research-

reports/authors-of-ressarch-regors/fauwt). Pode ser usado para todos os tipos

o8 pBqUisas am sande,

» Propara do arigo

Estrutura

. Tieule sormente no idhoma do atige

. Resumao somante no idioma do artgo
. Degcritores em portuguds

. Descritores em Inglas
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. Descritores em espanhal
. Introdugas

. Matodo

. Resultados

. Discussdn

. Conclusda

. Referancias

Os Agradecimenios deverdo constar apenas na Title Page,
Embora 58 respeite & criatividade e estilo dos aULONes & revista sugers O UED das
sa(0es convencionais introdugao, Metodo, Resultados, Discussao e Conclussn.

CQuantidads de palavras

. Antigos Originais @ de Revisao: 5000 palavras,

. Canas ao Editor: 500 palavras

(na contagem de palavras nao incluir, tabelas, figuras e referéncias)

Formatagso

. Amuive no formato Word, papel tamanho A4 (21 emx 20,7 emou 83" x 11,7

. Margens supetiores, infenores e laterais de 2,3 om (17)

. Fore Times New Roman 12 {em todo o 1ex0, inclusive nas tabelas), com o
arquive digitado erm formato doc ou doex, ou .nf

, Espagamanto duple enire linhas desds o thulo #18 as referéncias, com axoeglo
cias tabelas que devem ler e ento simples

. Para destaques uiilizar nalico. N&o slo permilidas no texta: palavras am nagmo,
sublinhado, caixa alta, marcadores do MS Werd

Tiulo
. Congiaa @ infarmative com até 15 palavras,
Somente no Khoma em que o anigo dor submetido

. Uhilizar negrio

. Ibens nAo permitidos: calxa ala, sigles, abreviagdes e localizagio geografica da
pesquisa.

Rmsuma

O resuma deve ser astruiurado em: Objetivos. Maodo, FResulados & Conclusio,

Fedigido em pardgrafo dnico, em até 200 palavras.

O Obierivo deve ser claro, conciso @ descrio no tempa verbal infmisive. O Melooe
v conter o fipo de estudo, amostra, vanavelis), merumentais) & o tipo de
andlise. Os Mesuracos devem ser CONCISOS, informativas @ apressntar principals
resuhados descritos & quamificados, Inclusive as caracterstions dos parteipanies
# analise final dos dados, Al Conclus0as devem responder sstritaments a0s
objetivos, BXpressar &8 oonsideragons sobre as imploag0es 1Oricas ou praticas
dos resultacos ¢ conter irés elementos: o resukado principal, os resultados
adicionais relevantes @ & contribuigho do esudo para o BVENGo 0O CORRBEIMENtD
ainnirfica.

O Ensaiog efmcos dverm apresentss o nomen o5 regists di ensaio clinios &o
final do resumo,

Hens o permiicos: sighas, $xCeto a8 reconhacidas inernacionalments, ciaptes
o autores. local do estude @ ano da coleta de dados.

Descriores
. Descriores am pnm¥n. inghés @ espanhol. Selecionados da lise do Medica

Subject Hun'fﬂfx { }
. Devem ser maluidos § desoritores separados ertre & por ponto & virgula, &
primairas btra de cads palavra do descritor em calva ahte, ex0M0 ATIGOE @

praposigbes
MNome das Segdes inroduglo, Metodo, Resultados, Discussdo e Conclusao

B, el D L Y B G e L R Piging A oy R
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. Megrito
. Caixa sita somenta na pameirs letra

. Itens nio parmitidos: subsaghes,
IntrodugEn

Diewe sar brave, dafinir claramants o problema estudado, destacando sua
importancEa e as lacunas do conhecimento. Incluir referéncias atuslizadas e da
abrangéncia nacionsl & intemacsonal. Descrevear ofs) objetive{s) no final desta
8GR0,

Iiatoca

Diazcrenar o tipo da estudo, o local. o parfodo, 3 populagdo, o critdrios de
incluslo e exchesio, amostra, as varidveis do astudo, ofs) instrumentois). 2
farma da colata de dados, a organizaglo dos dados para andlizes @ aspecios
aticos,

FAezultados

Limitados & descrevar a5 resultados ancantrados sam incluir intepratagles ou
comgaragdes. O taxto contempla @ ndo repete o gue esta descrito em tabelzs a
figuras.

Discussao

Enfatizar og aspactos noves @ importantas do astude Comparar & contrastar 05
resultados com of de outrog estudos atuais @ apresantar posshveis Macanis=mos
ou explicaghes para os resultados obtidos

Apresantar as limitagoes do estuda & 08 &vangos a0 conhacmento centifico.
Conclusko

Hazponder o5 objetivos do estudo, restringindo-s8 aos dados anconfrados. Mo
citar refaréncias.

Tabalas

Ata 5 itans entra tabelas e figuras, contendo ttula informatne, claro @ completa,
localizado acima da tabela, indicands o que se pretande represantar na tabala,
Conter:

participantes do estudo, varidwais, local e perfodo da coleta de dados.

Farmatagso

. Elabaradas com & ferramenta de tabelas do MS Word

. Dados separacos por linhas e colunas de forma que cada dado estaja em uma
célula

. Tragos intarnos somarnta abaixe & acima do cabegalho & na parte infarior tabela
Mangao na texto

. Oiprigandnia. Ex: conforme a Tabela 1

Cabagalho
. Magrita
. Sem calulas vazias

INSera0 No texto

. Logo apts 4 pmera mangdo no texio @ ndo no final do amtigo ou em Arquivas
saparados

Fante da tabela
Descrever & fonta da infarmag®o quando se fratar de dados secunddrios

Maotas de rodaps da tabels

. Regtritas a0 minimo necessarno

. Indicadas pelos simbolos sequenciais ™ .4.5.11.9.7 +1.4%. apresertando-os
tarto ro intenor da tabela quanto na nota de rodape da mesma. @ ndo somants
am um dog does lugaras.



Siglas

. Restritas a0 minimo necessArio

. Descritas por extenso am nota de rocaps da tabaels utiizanda os simbolos
saguanciais " 1,1 5.0.9." 1113

Valores monetarios
Apresentados em dalares ou em saldnos minimos no pals da pesquiss & na
época da coleta de dados. Apresentar data & cotagSo em nols da radaps -

Farrnatagao nlo parmitida

. Cuebras de linhas ulilizando a tecla Enter, Racuos utlizando = tecls Tah,
Espagos para separar o5 dades; Caixa alta; Sublinhado; Marcadores do M3
Word; Cores nas células;

Tabalas com mais de uma paging
. Tabelas de apenas uma ou duss linhas devem ser convertidas em texto

Figuras
S&o figuras;
Cluadros, graficos, desenhos, esguamas, fluoogramas e folos.

Tiwe
. Localizado abaixo da figura

Resoiugdo
. Em alta resoluciao (minimo de B00 dpi)

Figuras: Quacdros

. Gortérn dados textuais @ ndo numéncos, 530 fechados nas [slerais a contdm
linh&s intemas

. Quanda construtdes com & farramanta de tabalas do M5 Weed poderio tar o
tamanho méximo de uma paging, & ndo soments 18x10em como 25 demais
figuras.

. Autorizacio da fonte quanca extraides de outros trabalhosg, indicando-a em nota
de rodaps da figura

Figuras: Graficos

. Plenarnenie lagiveis & nitidos

. Tamanho réxima de 18x10cm

. Em tons da cinza & n&o am cores

. Vanos graficos am uma 5o figura 50 5er20 scaitos se & apresantagso conjunta
for indispensival & intarpretzcdo da figura

Figuras: Desenhas, esquemas, luxogramss

. Gonstruldos com farramantas adequacdas, de preferéncia com & intervengao da
um peofissional de ares graficas

. Lesgicos & de fAcil compreansio

. Plenamente laglveis & nitidas

. Tarnanha rmaxima da 16x10em

. AutorizagBo da fonte quando extraides de outros trebalhos, indicando-a em nota
de rodapé da figura

Figuras: Fotos

. Plenarmenie laglveis & nitidas

. Tamanho méxime de 1821 0cm

. Em prato & branco & n&o em cores

. Fotos contendo pessoas devamn sar ratadas para que &5 MBSMEs nNao Sejam
identificadas

Citzpties no taxio
Farmatagao
. Mormaras arabicos, sobrasoritos & antre pardnteses. Bx (12)

BT o) o, 5 ool 2, Y el ) 7l 0 e D RO
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. Ordanadas consecutivamente, sem pular referéncia
. Citagtes ca redaréncias sequencisis: separadas por trago @ ndo por virguls,
gam espaco entre alas. Ex: (1-2), (4-5), (5-0)
. Gi da redarénciss intercaladss: separsdas por virgula, sam espago entre
(8,14, (10,12,15)

Local de insergan
. quando msendas ao final do paragrafo ou frase devem astar antes do ponto
final @ quando nsendas ao lado de uma virgula devem estar antes da mesma

Citagoas “ipsis Inares”
. enfre aspas, sem itdlico, tamanho 12, na seqleéncia do texto

Itens ndo permatidos

. BEPago entre a citaglo nuMenca @ & palavra que a antecede

. indhcaglo da pagina consultads

. MGMBs de autores. axcelo 08 que constituem referencial tedrico

Falas de paricgantes
. It&hoo, forte Timas Mew Foman tamanho 10, sam aspas, na sequéncia do texto
mr'rﬁlrum da fala: cbrgasena. codficada, acresentada ao final de cada fala
arira pardnteses @ sam talico

Motas da Rodass

. No texto: indicadas por asterisco, inicladas & cada pagina, restritas &0 minemo
NBCessans

. Nas tabelas @ figuras: indicadas pelos simbolos sequenciais *.1.3.5.1.9." 114
apresantando-os anMo no mteror da tabela quanto na nota de rodapé, @ ndo
EOMMANtE 8 LM dos dois lugares

. Mas figuras que 5o imagens deverdo astar am formato de texto & ndo no

irtarior da imsgem
# Faferanoiss

- Esbio Vancouver (hitps. /v, nim,nih govibed/undarm_requirements.

. Sam lirde mdximo casde que todas adas &0 texto @ com link de acesso
pars averiquagao de partndncia ao texto. réncias com mais ce B autores:
IS priMaircs & dia @1 al,

. Citar & vorslo do docurmento am inghts

. Ingadr DOI u link d8 scesss arm 1odas &6 raferdnoas

. Foferdncias cnzentas ndo sdo acedtas por dificultsr o acesss da comunidade
cientifica internacional (exceto as imgrascindivess). E conscerads iteratura
cinzenta o8 Ivros, teses, dissenagdes, manuais, normas, legpslagao, sic.

Exermplo de cama citar consultar site da ALAE
(it v Boieéo. brrevistas/ rlasiinstrug hme003)

[Home] [Sobre ssta revigtal [Corpo Editodal] [Assingtyras]

(1T 7ocio o conteddo do periddico, excefo onde estd identificado, estd Ncenciado sob uma Licencs
Creative COMMOons

Escola de Onfermagem de Mibeirds Pretalse
Ay Warsieirantbes, 1900
14040003 Ribeirda Prate I
Tei.: a8 16 J8E2-J451
Fa: afill 18 MQT-0H10
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Apéndices

Apéndice 1. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UMIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CEILANDIA

Termo de Conzsentimento Livre & Esclarecids

0 Er.(a) esit sende convidadea) a participar, da forma woloiden, de prejets de petpmisa “dvaiissde de habilidadp df cnidads de
famdliar de crigngas/adalerednidd dom cdncer ", #0b ruipansabilidads das pesguisadares Adrizes N Deorie, Blarizes 3ihca ds
Costa Megalbdos & Ddbore Cristiza Alsixo Lara. O motivo que mos Loz a eendar o asse=so & Buscar compressder & avalar o
witresse & 25 dificuldades enfrantades por wocés 2o coidar ds criancas’adelescantes com céncar. Fora=en, o objetire desss projeto
& avaliar como vocks pensam o &e seoisen oo coidar de crizngasiadelescemtss com cimcer durssts o Detzmsemso. Como Benafico
mnediato, voods poder¥o convarsar @ respeito da eaperidncia de ter o Blho/filka come céncar com s pesguEsndomzs. Cemo
baneficios para o foturs, vocés ajedaris of wofarmeires = teram agdes mads humanissdss onite aos fesilores o cosdaderss da

crizmgas coun ditgedatico o cincer ¢ am amants, aEaves de comversas @ orismizgBes sobwe o mammants, de acords comn 25 DRALE
pacassidadas da sua famedlia tornando a: fases do ratamanio eepcs sstrassantas & sofdes

Masse samiide, solictameos 3 s colaboragis para participar da pesguisa, respondeesdo 2 dois guesticedrios goe [hes sard seegoe
duramis @ conselis’internacis no Hospatal dp Criemca de Eresdlia Josd Alsncar. O primairo questcesric ¢ wea fcha com
mformagdes da sua familia, @is como: momos, idade, diagnastce madico da crizzda, tezpo de Caizmesio, reigilia, sssade civd
miesgen de Glhos, etc, demoresds carca de 3 mimutes para respemdse. O segmndo questiomdrio, chamads de Inventaro da
Hahbilidadas de Cuidado, d composso de 17 pargemtes & seu presschizssssy demare aproximadamants 17 evnotes O5 dados @
patarizis wilizados nz pesquis Gcaric sob l!‘“ﬂlllﬂmdﬂﬂlﬂﬂ]ﬁm Ofe} sembon(a) recebard todos o
wnclerecimerios Recessirios petes & mo decarrer da pesquisa o [ha asseguransos que en noess =230 sparscert semdo mantds o mais
rigoeose sigilo pela comissle total de quaisgesr mformaches que permustes dantifics-loe). Sclicieaos, tembém, oz sotorizachs
pard que os rerultades deste avteds sejums divelrades no Hospizal da Crizsce de Erasdlia Josd Alancar, ses svestos ceatiSios & am
revistan cismtifices sspecializadas poaleriomeants. Ma publicazdo dos remizades, see nome serd mantids se sigilo.

Informesvion Qoe edia pesquisa pods ofurecer comstrangiwiesto & rEcos 4 woo sande emocional, pois pods fied-ly lambear da
mczenion diflcels o istes 2o respomder A5 pargunias, phie de tomser o seo tempo pera reipondar o goestiondrio. Pure e ajpndar a
muinimizar oo elimisar oi descondorios, garantivesscs wm locel meservade @ liberdads pera nio responder 45 quertfes qoe jolaar

wdomas. Ceso 5 nle malhors see seiado emocional, remos realiser wma prose pera relawarmos & I PeESIUFRTERDE, O S8
bam-eter smociczal 52 relomezemos 45 pargunias, 2o case de vocd comcordar. Tamebde, grrantisans que o estado fard pIEpsas,
nedistamsgnte, a0 parcabarmos alpess risco ou damo 8 soo sesde As informagBas obtidas seric wmaliodss em compomte com
oumes profissiomads, =do ||ndnd:1'ulp.ﬂ|lﬂ-nﬁ.n.§hd.l-.uhmmm O dados & materias serdo uolissdss soenarts
par: aia. pesquisa o Soarie sob o paarde & pesyoisador por wm pariodo de czmco anos, apds meo saris destuidos.

Fre quelyoer sbpa do esbado. vood teed poasso aos profissionais responsdveis pala pesquis pare ssclarscimants ds svennmis
dividas pa Usivessidads de Brastlis = UnB = Facoldeds de Cedlindia, lozalizads na Cemtro Maeopelitma, comjumte A, lote 01,
Brasthis - DF, CEP: T2220-273. Oz} Sembor(a) pods se recmsar 3 mesponder qualquer gosssie gos [he taga constmngimanto,
podanda desistic de participar de pesguise s goalynes mceasedn waan panbum prajutes para ofe) seakas(a).

Mhmlmiwwdmwhm Temnbizs mie ba cosspasca; s fzancara ralacionads 3 s
participagdn, qos et vo Eeclarscemos qoe fos paticipegla no safado @ voloniéris &, porssso, ofn) seabom(s) nlo ¢
cheigado(s) a formacesr & indormacBes o'ow colaborar com as ptividades solizitadas palas Pasgueendera.

mmmm’ﬂm da anteda, oo resclver 3 qualquar mamante deasstiy do meamsa, nlo vefrer nealvess dems ou sangis '-‘.h

panquisadar iy 2 wod idemtidads com profissiceai de s Sz noms ou o materisl goe |
paricipazdo ndo serd Hbersdo sam a sua permxissda, Vood el werd i ljn:ﬂmnnhlh:uhqupﬂmmh
dunts sruda,

Case posrrn algus deno direio ou idirets deccereste da wua participasdo =a pesquise, vocd serd indezizade palas pesgnisadarss,
chedecando-ve a5 disposizBan lagais vipantes g Brasl

Enes projute foi aproveds pala Cosaitd da Biize sms Pesquisa ds Faculdsds de Cadlizdia (CEP FCE) da Univervidsds ds Braatlis O
CEP & comaposts por prafinsiezak da diferveviec dreas ok funcle o defeadar oo Bderesias o8 pastizipances da pasgusas ssa Tus
wregndade & dignidade & conmibedr 20 Sidntelvimants 43 pesguia deswo de padsbed stcos As dotudas com selagdo o
assimaburs do TCLE 2w os direbton ds paicipasts “d’;:l wiquins podam var seclarstided sadufinna (A1) S107-8434 o de s-msail
mhﬂﬁlﬂ:mhmuﬂmﬂmiulﬁ a5 1Eh:00, da uE ira O CEPPCE ou localizs s Faculdads
da Ca Sela AT 86 = Pradss da Ueidads ds Ensiza & Decinzia 1= Universidads ds Brastlis - Cemtro Matropalonsa,

Fubricas: 1. 1. 3. 4, 5. Pag. 1del
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conjants A, lots 0], Brastlia - OF, CEP: 71210800,

Alans dises, como a Secrataria do Exiado de Sadde ¢ coparticipante desta pesqiaisa, evte projeio tambiém fol Aprovade pels Comitd
de Btica ont Pesguisa da SEB/DF. As dtvidan coms relacde 2 asslnarura 4o TOLE ou o dlraizon do sujeits du pesquing tambai
podaem wer obiidos por mels do telefone: (1) 3325-4532 ou palo e-mail: somiledesiica vecratariaflamail com

Eute Termo d¢ Consentiments Livee o Esclarecids & sseimads em duss vias de igual teor ama copla deste convesilments
informade serd arquivads ne Cemtro Integrado o Sustentivel de Ensing ¢ Pesguisa do Hospizal da Crianga de Branilia Jose Alancar
& oulra vard fornecida & vocd. O pesguissdores estarlo o sea disposigle pana qualquar ssclaretimanto qee comibders nacenndria

em gualqeer stapa da panguiza

De acords <om a Rasslugle 44603, gque repulamenss a realisagle de  pesgulea com  weres  humands, eu
acredits tor side eufichantemente informada {a) a respaits das
infermacben gue 1 ou que foram ldas para mibm, descrevends o eabade “Avallagde da Rabilldade de euldade dd famiiias dd
eeiampai/adeliieeaids som sdaras . Eu disculd com as rspansiveds pelo sstuda, an alugas Marisas Silva da Cozen Magalhlies o
Debera Criztinn Aleize Lars o a Profa. Des. Adrians Marin Duarte, sobie o minka decisllo ans participar velusiarlamenta
nesed esbado. Fleow clare para mim o objetlws do eetudo, & coleis de dades, o garantia de qoe meen nome o & informaghe
relacionadas 3 miinka privacidads nie wesle identificadon. anilm come o direlss de recebaer seclarecimanton permanentes vobre o
stiada, Feson claro tambden que o minka paniclpagio # vansa o denpesas o que nlo sofranel nenhum tpe de dasos peiacaii o nem
inserfardncla mo mau ambients do cusdade. Concerds voluntarlamsente em participar dests ssbedo o podersd rellsar o meu
conientissents & qualgaer mamesls, antes 0w darazte o mesms, dem penalidades ou prejuiss, ou perda de quabguer beneficio gue
#a pedna ter adguisida,

Data ) R CFF:

Assinatura do panticipante ge estudo

Dinta / ! R CFF:

Adsinatara da Tesemunks

Hin, ddriana Warla Duarie, Ddbord Cripnina Aldine Lara o Maslana $ilva da Soiva Wagalhles, declaramon qua fornesd todas m
infermaghen referantes ag antuds ackma desceito o obiive de forma apropelada o voluntisia ¢ Comentimasts Livee ¢ Evclanecida

da partielpazie seima nomisada,
Data 4 RO CPF.
Adrigna Marig Duarte (refponsdvel peio #5tuda)
Diata .t RO CPF.
Dybora Cristina Alsixo
Diata f_d RGO CPF.
Mariana Sliva da Cozta Magpaihde:
Avsagile; i eain d9 divids oo saclaresimants, &' duntmiia, ] spdors no ssdasers: Univercidads du Braillia =
UnB = Fazuldsds de Callindsa, lcaliends ma Clantre ! A, bote O, Brasilia - DF. CER 7210173 Telafcns
(A1SEIRE1IIL ou (B1)081T0RILA ou (111998220072, responiiveds: Dabara Criviinn Alsing Lars, Mariana ¥
Adrians Plesis Dusrte Pars seclarscimsnte de svantusiy dovidas sobms o sses da eire s cpaste coe o Comitd de i
Fosguisa da FEFECE SES-DIF (Endeeego: SMHM Quades §, comjumsn A, beca |, FEFECH, Talsdon: (61)33134536) o CONER
Evolansda des Misissiricn. Bloco 0. Edificic Avemo. Als B. 1° mdar, Sals 1038, Tebefona: (811031938201,

Fubricas: L 2. cH 4, E Pag. 2del
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Apéndice 2. Ficha de caracterizacio da familia e da crianca/adolescente

A — Identifica¢do da Criangca/Adolescente:

Iniciais: Data de nascimento: / /

Sexo: (1) Feminino (2) Masculino

Idade da Crianca: (1) Até aos 2 anos (2) Dos 3 aos 6 anos  (3) Dos 7 aos 11 anos  (4) Dos 12 aos 18 anos

Data do primeiro diagnostico: ~ /  /

Diagnéstico (segundo a classificacdo da IARC — Classificagdo Internacional do Céncer Infantil):

(1) Leucemia (2) Linfoma (3) Tumor de SNC (4) Tumor SN Simpatico  (5) Retinoblastoma
(6) Tumor renal (7) Tumor Hepatico  (8) Tumor Osseo (9) Sarcoma de Partes Moles
(10) Neopl. de C¢l. Germinativas (11) Outros e Tumores Malignos

Esta em tratamento atualmente? (1) Sim (2) Nao Desde quando?  / /

Tempo de tratamento: (1) Menos de 6 meses (2) De 6 meses a 1 ano (3)Delanoalanoe

(4) Delanoe's2a2anos (5) Acima de 2 anos

Tipo de tratamento:

(1) Cirurgia (2) Quimioterapia (3) Radioterapia (4) Transplante de Medula Ossea (5) Mais de uma modalidade

B - Identificacdo da Familia:

Iniciais: Data de nascimento: /]

Sexo: (1) Feminino (2) Masculino
Idade dos acompanhantes: (1) De 18 a 20 anos (2) De 21 a 30 anos (3) De 31 a40 anos (4) Mais de 40 anos

Parentesco com a crianga: (1) Mae  (2) Pai (3) Outro

Procedéncia*: (1) Norte (2) Nordeste  (3) Sul  (4) Sudeste  (5) Centro Oeste (6) Outro

Estado civil*: (1) Solteiro (2) Casado (3) Viavo (4) Separado (5) Divorciado (6) Unido Estavel

Religido*: (1) Catolico (2) Evangélico (3) Espirita  (4) Umbandista  (5) Outras  (6) Sem religido

Numero de filhos: (1) 0 21 32 @3 5)4 (6) 5 ou mais

Ocupacao Principal*: (1) Atividade remunerada  (2) Recebe beneficio  (3) Aposentado

(4) Desempregado (5) Do Lar

Nivel de instru¢do*: (1) Sem instrugdo e fundamental incompleto  (2) Fundamental completo e médio incompleto

(3) Médio completo e superior incompleto  (4) Superior completo  (5) Nao determinado

Rendimento nominal mensal*: (1) Até¢ %4 (2) Maisde Yaa's  (3)Maisde2al (4)Maisdel a2
(5)Maisde2a3 (6)Maisde3 a5 (7)Maisde 5a10 (8 Maisde 10a 15 (9)Maisde 15a20
(10) Mais de 20 a 30 (11) Mais de 30 (12) Sem rendimentos (beneficios)

*IBGE, 2010




