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RESUMO: OLIVEIRA, T.C. Estrutura familiar de criangas com cancer em
cuidados paliativos: estudo a luz do Modelo Calgary. 2018. 85f. Dissertacdo
(Mestrado) — Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo
Pessoa, 2018.

Introducédo: Cuidados paliativos no ambito da oncologia pediatrica visam melhorar a
qualidade de vida da crianca com cancer, mediante a promocado de assisténcia
humanizada e integral durante o processo da doenca e na fase de terminalidade, bem
como propiciam suporte para familia. Esta dissertacdo é constituida por dois artigos,
o primeiro, de revisao, intitula-se: Cuidados paliativos e a crianca com cancer: estudo
bibliométrico. Objetivo: analisar a producéo cientifica publicada em periédicos online
sobre os cuidados paliativos e a criangca com cancer. Metodologia: trata-se de um
estudo bibliométrico, realizado com uma amostra de 58 artigos, publicados entre 2006
e 2016 e selecionados nas bases de dados LILACS, MEDLINE e BDENF.
Resultados: o0 maior quantitativo de publicacdes acerca da tematica se deu nos anos
2013 - 2016. Dos 38 periddicos selecionados para o estudo, 0 que mais publicou sobre
a tematica foi a revista Pediatric Blood Cancer (3,0%). O Brasil (50,0%) foi o pais que
apresentou o maior numero de artigos publicados. Predominaram as publicacfes
produzidas por pesquisadores da area de Enfermagem (57,0%) e autores com o titulo
de doutor (36,0%). Conclusao: o estudo demonstrou que ha um namero reduzido de
publicacdes disseminadas em peridédicos nacionais e internacionais acerca dos
cuidados paliativos relacionados a crianga com céncer. O segundo artigo tem como
titulo: Estrutura familiar de crianca com cancer em cuidados paliativos: estudo a luz
do Modelo Calgary. Objetivo: analisar a estrutura da familia de criancas em cuidados
paliativos a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia. Metodologia: trata-se de
uma pesquisa de campo com natureza qualitativa e participaram do estudo cinco
familias de criangcas com cancer em cuidados paliativos, representadas por suas
genitoras. A pesquisa foi realizada em uma casa de apoio para criangas e
adolescentes com cancer, localizada na cidade de Jodo Pessoa — PB, Brasil. Para
viabilizar a coleta de dados foram utilizados a técnica de entrevista e os instrumentos
genograma e o ecomapa para delinear as estruturas internas, externas e de contexto
familiar. Essa ocorreu no periodo de abril a junho de 2017. O material empirico foi
analisado a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar. Resultados: os resultados
a partir dos trés aspectos da estrutura familiar: estrutura interna, estrutura externa e o
contexto, permitiram identificar que, das composi¢cdes das familias inseridas no
estudo, trés sdo do tipo nuclear extensas e duas monoparentais. No que diz respeito
a rede de suporte social, a maioria referiu apoio de familiares, amigos e da igreja. As
familias do estudo relataram ter uma boa relagdo com os vizinhos. Todas as mées de
criangas com cancer destacaram a importancia da religido e espiritualidade para o
enfrentamento diante do processo de adoecimento dos seus filhos. Conclusé&o: os
instrumentos genograma e ecomapa apontaram ser de grande relevancia para
compreender melhor a estrutura familiar de criangas com céancer sob cuidados
paliativos, como também séo de suma relevancia para o planejamento da assisténcia
de enfermagem a criangca com cancer e sua familia.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Crianca. Cancer. Modelo de enfermagem



ABSTRACT: OLIVEIRA, T.C. Family structure of children with cancer in palliative
care: study in the light of Calgary Model.2018. 85f. Dissertation (Masters) — Health
Science Center, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

Introduction: palliative care in the field of pediatric oncology aim to improve the life
quality of the child with cancer, through the promotion of a humanized and integral care
during the iliness process and in the phase of terminality, as well as it propitiates
support for the family. This dissertation is constituted by two articles, the first, the
revision one is entitled: Palliative care and the child with cancer: bibliometric study.
Objective: to analyze the scientific production published in online journals on palliative
care and the child with cancer. Methodology: this is a bibliometric study, performed
with a sample of 58 articles, published between 2006 and 2016 and selected in
databases LILACS, MEDLINE e BDENF. Results: the years of 2013 and 2016
presented a higher quantitative of publications. From the 38 selected journals for the
study, the one that published more on the thematic was the magazine Pediatric Blood
Cancer. The United States of America was the country that presented the higher
number of published articles. The publications produced by researches of the Nursing
area and authors with doctor’s degree prevailed. Conclusion: the study demonstrated
that there is a reduced number of disseminated publications in national and
international online journals on palliative care related to child with cancer. The second
is entitled: Family structure of child with cancer in palliative care: study in the light of
Calgary Model of Family Evaluation. Objective: to analyze the family structure of
children in palliative care in the light of Calgary Model of Family Evaluation.
Methodology: this is a field research of qualitative nature and participated in the study
five families of children with cancer in palliative care, represented by their genitors. The
research took place in a support house for children and adolescents with cancer,
located in the city of Jodo Pessoa — PB, Brazil. To allow data collection were utilized
the interview technique and the instruments genogram and ecomap to delineate
internal, external structures and family context. This one occurred in the period from
April to June 2017. Empirical material was analyzed in the light of Cangary Model of
Family Evaluation. Results: the results from three aspects of family estructure: internal
structure, external structure and context, it was possible to identify that from
compositions of the families of the study, three are nuclear extended and two single
parent. In what regards support network, most referred to friend, family and church
support. The families of the study reported having a good relationship with neighbors.
All mothers of children with cancer highlighted the importance of religion and spirituality
to face the process of their sons’ sickness. Conclusion: genogram and ecomap
instruments indicated to be of great relevance to better comprehend the family
structure of children with cancer under palliative care, as well as they are of supreme
relevance to plan the assistance of nursing to the child with cancer and its family.

Keywords:Palliative care. Child. Cancer. Nursing model.



RESUMEN: OLIVEIRA, T.C. Estructura familiar de ninos com cancer en cuidados
paliativos: estudio a la luz del Modelo Calgary. 2018. 85f. Disertacion (Maestria) —
Centro de Ciencias de La Salude, Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa,
2018.

Introduccion: los cuidados paliativos en el ambito de la oncologia pediatrica objetivan
mejorar la calidad de vida del nifio con cancer, mediante la promocion de asistencia
humanizada y integral durante el proceso de la dolencia y en la fase terminal, asi como
propician soportea la familia. Esta disertacion es constituida por dos articulos, el
primero, de revision, se intitula: Cuidados paliativos y el nifio con cancer: estudio
bibliométrico. Objetivo: analizarla produccion cientifica publicada en periédicos online
sobre los cuidados paliativos y el nifio con cancer. Metodologia: se trata de un estudio
bibliométrico, realizado con una amuestra de 58 articulos, de los cuales 29 son
nacionales y 29 internacionales, publicados entre 2006 e 2016 y seleccionados en las
bases de dados LILACS, MEDLINE y BDENF. Resultados: los afios de 2013 y 2016
presentaran un cuantitativo mayor de publicaciones. De los 38 periddicos
seleccionados para el estudio, lo que mas publicé sobre la tematica fu ela revista
Pediatric Blood Cancer. Los Estados Unidos de América fu elo pais que presento el
mayor numero de articulos publicados. Predominaran las publicaciones producidas
por pesquisidores del area de Enfermeria y autores con el titulo de doctor.
Conclusion: el estudio demostré que hay un namero reducido de publicaciones
diseminadas en periddicos nacionales y internacionales acerca de los cuidados
paliativos relacionados a el nifio con cancer. El segundo es intitulado: Estructura
familiar de nifio con cancer en cuidados paliativos: estudio a la luz del Modelo Calgary
de Evaluacion Familiar. Objetivo: analizarla estructura de la familia de nifios en
cuidados paliativos a la luz del Modelo Calgary de Evaluacion de la Familia.
Metodologia: se trata de una pesquisa de campo con naturaleza cualitativa y
participaran de lo estudio cinco familias de nifios con cancer en cuidados paliativos,
representados por sus progenitores. La pesquisa fue ejecutada en una casa de apoyo
para nifios y adolescentes con cancer, situada en la ciudad de Jodo Pessoa — PB,
Brasil. Para viabilizar la recoleccion de datos fueran utilizadas la técnica de entrevista
y los instrumentos genograma y ecomapa para delinear las estructuras internas,
externas y de contexto familiar. Esta ocurrié en el periodo de abril a junio de 2017. El
material empirico fue analizado a la luz del Modelo Calgary de Evaluacion Familiar.
Resultados: los resultados a partir de los tres aspectos de la estructura familiar:
estructura interna, estructura externa y el contexto, permitieron identificar que, de las
composiciones de las familias insertadas en el estudio, tres son del tipo nuclear
extensas y dos monoparentales. En lo que se refiere a la red de soporte social, la
mayoria menciond apoyo de familiares, amigos y de la iglesia. Las familias del estudio
relataron tener una buena relacion con los vecinos. Todas las madres de nifios con
cancer destacar an la importancia de la religion y la espiritualidad para el
enfrentamiento delante del proceso de enfermedad de sus hijos. Conclusién: los
instrumentos genograma y ecomapa apuntar on ser de gran relevancia para
comprender mejor la estructura familiar de nifios con cancer bajo cuidados paliativos,
como también sonde suma relevancia para la proyeccion de la asistencia de
enfermeria a el nifio con cancer y su familia.

Palabras-clave: Cuidados paliativos. Nifios. Cancer. Modelo de enfermeira.
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O avanco da ciéncia e da tecnologia no campo da saude, € notorio, sobretudo
no que se refere a busca constante de diagndsticos precoces, que possibilitem
tratamentos mais eficazes e o prolongamento da vida de pessoas com doencas
incuraveis, como por exemplo o cancer®,

Tal patologia é definida como um conjunto de doengas que tém em comum a
proliferacdo desordenada de células anormais, que atingem tecidos e 6rgaos, com a
capacidade de se espalhar para varias partes do corpo, ocasionando as metastases®.

Contudo, apesar dos avancos cientificos na area da oncologia para reduzir o
indice de mortalidade, o cancer representa a segunda causa de mortalidade em
pessoas adultas no Brasil. Esta doenca no individuo adulto afeta as células do epitélio,
que recobre os distintos 6érgdos, como mama, prostata, pulmao, entre outros®).

Quanto ao cancer infantojuvenil, este acomete criancas e adolescentes entre
01 e 19 anos, na maioria das vezes afeta as células do sistema sanguineo e os tecidos
de sustentacéo, sendo os mais comuns: leucemias, linfomas, sarcomas, entre outros.
No pais, este tipo de patologia é a segunda causa de morte no referido grupo™.

E oportuno destacar que o cancer infantil ocasiona severas mudancas para a
crianca acometida e a sua familia, principalmente quando o diagnéstico é de que nao
h& mais possibilidades de cura. Dessa forma, os cuidados que lhes sé@o prestados
deixam de ser curativos e passam a ser paliativos®.

Os cuidados paliativos tém como finalidade a promocédo da qualidade de vida
de pacientes e familiares que enfrentam problemas relacionados a doencas
potencialmente fatais, mediante o alivio da dor e de outros sintomas que extrapolam
a dimensao fisica, como os psicoldgicos, sociais e espirituais. Esses cuidados
proporcionam um sistema de apoio ao paciente até a fase final da vida, bem como
propiciam suporte a familia durante todo o processo de adoecimento do seu ente
querido®),

Tais cuidados tém como fundamento basilar uma visdo holistica do ser
humano, como também valorizagdo da vida e 0 reconhecimento da morte como um
acontecimento natural”. Essa modalidade de cuidar integra acdes ativas com
abordagem especializada a partir do uso adequado da tecnologia aliada ao cuidado
humano®).

Nessa perspectiva, os cuidados paliativos direcionados a promocgao de criancas
com cancer, sdo caracterizados como um cuidado holistico, isto é, envolve dimensdes:

bioldgica, psicologica, social e espiritual da crianca, bem como promove apoio a
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familia. No contexto da assisténcia paliativa a familia é valorizada, visto que sua
presenca € considerada fonte de apoio e de estimulo para a crian¢ca durante todo
enfrentamento da doenca®).

Logo, para promocdo dos cuidados paliativos é necessaria uma equipe
multidisciplinar, incluindo médico, enfermeiro, psiquiatra, psicologo, fisioterapeuta,
assistente social, terapeuta ocupacional, farmacéutico, nutricionista, cirurgido
dentista, fonoaudiologo e assistente religioso(1?,

Nesse contexto, merece destaque a participacdo do enfermeiro como membro
da equipe multidisciplinar, visto que a promoc¢ao da assisténcia de enfermagem por
meio de cuidados paliativos contempla um conjunto de intervenc¢des implementadas,
gue tem como principal objetivo o cuidado humanizado ao paciente e sua familia nas
diferentes fases da doenca, desde o diagndstico até o processo de finitude @D,

Portanto, torna-se fundamental a participacdo do enfermeiro no ambito dos
cuidados paliativos infantil. Logo, para que possa promover tais cuidados a criancas
com cancer e sua familia é essencial que conheca e compreenda a estrutura familiar.
Assim sendo, faz-se importante que esse profissional busque utilizar teorias ou
modelos tedricos no campo da Enfermagem para subsidiar o planejamento da
assisténcia a ser prestada ao bindmio crianca e familia, como por exemplo o Modelo
Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF).

O MCAF é um valioso instrumento para o conhecimento da familia como um
sistema, sendo essencial para a pratica assistencial do enfermeiro no cuidado com o
paciente e a familia, ajudando-a a fim de que a mesma reconheca suas fragilidades e
valorize suas potencialidades e possa identificar suas proprias solucdes para lidar com
as dificuldades do cotidiano, com mais equilibrio. Além de possibilitar ao profissional
conhecer as reais necessidades da familia, e assim propiciar a assisténcia de
enfermagem@?),

Diante das consideracbes apresentadas, surgiu 0 meu interesse como
enfermeira em realizar um estudo com familia de crian¢ca com cancer sob cuidados
paliativos, a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar. Nesse prisma, considero
oportuno mencionar minha aproximagdo com a tematica proposta. Esta teve inicio a
partir da minha trajetoria, como discente do Curso de Graduacao em Enfermagem, no
qual cursei disciplinas, como Saude da Crianga, Oncologia e Bioética, dentre seus

diversos contetdos, abordavam também o cancer infantil e os cuidados paliativos.
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Na qualidade de graduada, ingressei como membro no Nucleo de Estudos e
Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos (NEPBCP), do Centro de Ciéncias da
Saude (CCS) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), no qual tive oportunidade
de ampliar os meus conhecimentos acerca dos cuidados paliativos na area de
oncologia pediatrica e de conhecer o Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, a partir
de trabalhos de dissertacdes e teses realizados por pesquisadores do NEPBCP.

Além disso, no Nucleo tive também a oportunidade de participar da elaboracéo
de artigos cientificos, dentre eles merece destaque os que abordam a tematica sobre
cuidados paliativos e cancer infantil: Palliative Care and Spirituality: Bibliometric
Research in Health Fiel®; Importance of Palliative Care in Pediatric Oncology
International Archives of Medicine®¥; Cuidados Paliativos Direcionados ao Cliente
Oncoldgico: Estudo Bibliométrico®®); Vivéncia de criangas com cancer sob assisténcia
paliativa em uma casa de apoio®®),

Esta vivéncia foi fortalecida como voluntéria do Projeto de Extensdo Cancer
Infanto Juvenil: a¢des educativas interdisciplinares em salde para pacientes e
familiares. Neste projeto, tive a oportunidade de ministrar palestra, de participar de
acOes educativas e oficinas para méaes e/ou cuidadores de criancas e adolescentes
com cancer. Além, de acompanhar a vivéncia dolorosa e dificil de familias, em
especial de maes que acompanhavam seus filhos em uma casa de apoio a crianca
com cancer em para cuidados paliativos.

Ao ingressar no Programa de Pdés-graduacdo em Enfermagem da UFPB, em
nivel de Mestrado, direcionei meu projeto de dissertacao sobre familia de criancas
com cancer em cuidados paliativos a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar,
por considerar a importancia do referido modelo para respaldar a pratica assistencial
do enfermeiro e por este apresentar nimero reduzido de estudos acerca da
mencionada tematica no ambito da literatura nacional e internacional.

Ante o0 exposto, 0 estudo que teve como eixo norteador as seguintes questoes:
quais os indicadores bibliométricos disponibilizados em periédicos online sobre
cuidados paliativos e a crianca com cancer? Qual a estrutura de familia de criancas
com cancer em cuidados paliativos a luz do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar?

Diante das questdes propostas, o estudo tem como objetivos: analisar a
producédo cientifica publicada em periddicos online sobre os cuidados paliativos e a
crianca com cancer; analisar a estrutura de familias de criangas com céancer, sob

cuidados paliativos a luz do Modelo Calgary de Avaliacao Familiar.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA
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2.1 ARTIGO 1: Arevisao da literatura encontra-se contemplada em um artigo oriundo
de uma pesquisa de revisdo bibliométrica sobre cuidados paliativos e a crianca com

cancer, apresentada a seguir.

Cuidados Paliativos e a Criangca Com Céancer: estudo bibliométrico
Resumo

Objetivo: Analisar a producdo cientifica publicada em periddicos online sobre os
cuidados paliativos e a crianga com cancer. Método: Trata-se de um estudo
bibliométrico, realizado com 58 artigos, dos quais, 29 sdo nhacionais e 29
internacionais, publicados entre 2006 e 2016 e selecionados nas bases de dados
LILACS, MEDLINE e BDENF. Resultados: Os anos de 2013 e 2016 apresentaram
um quantitativo maior de publicacdes. Foram identificados 38 veiculos de divulgacéo.
O periodico Pediatr Blood Cancer foi 0 que mais publicou sobre a teméatica, os Estados
Unidos da América foi o pais que apresentou o maior niumero de artigos publicados,
entretanto a maioria dos estudos foi publicada em lingua portuguesa. Predominaram
publicacdes produzidas por pesquisadores da area de Enfermagem e autores com o
titulo de doutor. Conclusao: O estudo demonstrou que ha um namero reduzido de
publicacdes acerca dos cuidados paliativos e da crianga com cancer, no cenario
nacional e no internacional. Isso significa que sdo necessarios novos estudos sobre o
tema.

Descritores: Cuidados Paliativos, Crianca, Cancer, Bibliometria.
INTRODUCAO

No mundo contemporéaneo, é notorio o avanco da ciéncia e da tecnologia no
campo da Saude, principalmente no que diz respeito a descoberta de diagnésticos
mais precoces a busca de tratamentos que prolongam a vida de pacientes. Esse
desenvolvimento tecnoldgico desenfreado e a busca incessante pela cura trazem
sofrimento e comprometem o bem-estar e a qualidade de vida de individuos com
doencas incuraveis como, por exemplo, alguns estagios de cancer®.

O céancer é uma doenca que pode durar longos anos, e isso compromete,
significativamente a vida dos individuos acometidos por ela, tanto na dimensédo
bioldgica, quanto na social e psicoldgica, principalmente quando se trata de crianca

ou de adolescente®,
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No que diz respeito ao cancer infanto-juvenil, no Brasil, os indices de
mortalidade sé&o inferiores em relagédo ao cancer em adultos. Para 2017, foi estimada
uma grande quantidade de novos casos da doenca, por ano, que ja é considerada a
primeira causa de morte por doenca entre criancas e adolescentes com idade de um
a 19 anos. Todavia, se o diagnostico for precoce, aproximadamente 70% dessas
pessoas podem ser curadas®.

A crianca acometida pelo cancer passa por mudancas intensas no cotidiano, ja
gue o processo de adoecimento causa sofrimento e exige intervencdes e cuidados
que contemplemos membros de sua familia. Nesse sentido, € de fundamental
importancia a promoc&o dos cuidados paliativos®.

Os Cuidados Paliativos sdo considerados uma abordagem terapéutica
inovadora de assisténcia que abrange o paciente e sua familia. Trata-se de um
cuidado complexo, voltado para o ser humano em sua integralidade, em que se
trabalham as dimensoes fisica, social, emocional e espiritual. Isso requer um trabalho
de equipe de carater multiprofissional®).

E importante destacar que a assisténcia paliativa é voltada para pacientes com
doenca incuravel e extensiva aos seus familiares, principalmente quando esse
membro € uma crianca. Tal assisténcia é promovida por uma equipe multidisciplinar,
composta de médico, enfermeiro, psicologo, assistente social, entre outros
especialistas na filosofia e na préatica paliativista®).

Estudo publicado analisou a producéo cientifica publicada de janeiro de 1990 a
marco de 2011, relativa a dimensao espiritual de criancas e adolescentes com cancer,
e concluiu que, dos 72 autores envolvidos, 34% eram enfermeiros().

Outro estudo objetivou caracterizar publicacdes sobre o brincar e a crianca com
cancer, disseminadas em periédicos online, e observou que, entre 0os anos de 1985 e
2013, 75 pesquisadores distintos desenvolveram estudos sobre a tematica. Os
resultados mostraram que a Enfermagem € a area de formacéo prevalente entre os
estudiosos, com 47%, seguida da Psicologia, com 20%, e menos expressivamente,
pela Medicina (5%)®).

Considerando a relevancia dos cuidados paliativos para a promoc¢ao da
assisténcia a crianca com cancer e a importancia de socializar estudos publicados em
periodicos online, considerou-se oportuno explorar o conhecimento disponivel sobre
a temética por meio de um estudo bibliométrico. Para isso, nesta investigacao,

procurou-se responder ao seguinte questionamento: Quais o0s indicadores
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bibliométricos disponibilizados em periddicos online sobre cuidados paliativos e a
crianca com cancer? Nessa perspectiva, esta investigacao tem o objetivo de analisar
indicadores bibliométricos de artigos cientificos publicados em periddicos online sobre

os cuidados paliativos e a crianga com cancer.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa bibliométrica, em que foram analisados aspectos
quantitativos da producdo em determinada area do conhecimento, a disseminacéo e
o uso de informacao cientifica e seus resultados. Além disso, norteia a elaboracao de
previsdes e as tomadas de decisdes na seara da ciéncia®.

A pesquisa bibliométrica é utilizada para propiciar a visibilidade dos estudos
métricos da informacdo registrada, como, por exemplo, o desenvolvimento
cronologico da producéo cientifica e a divulgacéo das producées cientificas. E uma
ferramenta muito importante para pesquisas sobre a producao cientifica de um autor,
pais, periddico, instituicdo, entre outros0),

O levantamento das publica¢bes foi realizado no més de maio de 2017. Para
selecionar os artigos, consultaram-se as bases de dados Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), a Medical Literature Analysis and
Retrieval Sistem Online (MEDLINE) e a base de dados de Enfermagem (BDENF).
Para contemplar a busca, foram empregados o operador boleano AND e o0s
descritores cuidados paliativos AND criangca AND neoplasia. Esses termos estao
incluidos nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e no Medical Subject
Headings (MeSH).

Para selecionar os artigos, foram adotados os seguintes critérios de incluséo:
artigos publicados entre 2006 e 2016, escritos nos idiomas portugués, inglés e
espanhol, com resumos e textos completos disponiveis. Quanto aos critérios de
exclusdo, foram: artigos relacionados ao cancer no paciente adulto, artigos em
duplicidade e os que ndo abordavam diretamente a tematica proposta. A busca
resultou em um total de 83 estudos, dos quais 25 foram excluidos por ndo atenderem
aos critérios. Portanto, a amostra do estudo compés-se de 58 trabalhos.

Para viabilizar a analise da producao cientifica selecionada, foi utilizado um
instrumento de coleta de dados elaborado pelas autoras da pesquisa contendo os

seguintes itens pertinentes ao estudo: nome do periédico, formacéo profissional e
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titulacdo dos autores, pais onde as pesquisas foram desenvolvidas e 0s respectivos
idiomas, ano de publicacéo dos trabalhos, modalidade da publicacéo e os descritores
mencionados nas pesquisas. Cada variavel foi registrada em planilha eletrénica, por
meio do Programa Excel, da Microsoft. Os dados obtidos foram apresentados em
tabelas e em graficos, e os resultados obtidos através das palavras-chave foram

representados na forma de mapa conceitual.
RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo proposto foi constituido de 58 artigos que abordam a tematica
‘cuidados paliativos e a crianga com cancer’, disseminados em periédicos online no
periodo de 2006 a 2016. Para apresentar com mais clareza os resultados do estudo,

eles foram apresentados por meia das representacdes gréaficas, a seguir.

Figura 1 -Distribuicdo quantitativa dos artigos referente ao ano de publicacdo dos
estudos (N = 58)

ANO DA PUBLICAGAO

14
12
10

o N B O

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

A figura 1, que apresenta a dindmica temporal de publicacdes de artigos, mostra um
guantitativo maior de artigos publicados nos anos de 2013 e 2016 sobre os cuidados
paliativos e a crianga com cancer, com 12 publicacdes (21,0%), seguido do ano de
2015, com nove (16,0%). No ano de 2006, ndo foi encontrada nenhuma pesquisa
publicada nos periddicos selecionados para o estudo.

No Brasil, a producéo cientifica sobre cuidados paliativos infantis tem crescido
bastante, como mostra a figura 1. Porém ainda carece de estudos aprofundados e

publicacdes nacionais e apresenta grandes desafios assistenciais e politicos. Estudo
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corrobora essa observacgéao e ressalta que a oferta dessa modalidade de cuidado ainda
é insuficiente, sobretudo quanto a interlocucdo de politicas publicas que auxiliem a
desospitalizacdo. Observa, também, que, no Instituto Nacional do Cancer, o cuidado
paliativo pediatrico enfrenta desafios referentes a criacdo de estratégias para serem
empregadas nas variadas e complexas exigéncias que a paliagdo abrange, como as
dificuldades para efetivar esses cuidados desde o diagndstico e na dimensdo da

interdisciplinaridade) 19,

Quadrol -Distribuicdo dos periédicos online que publicaram sobre a tematica

‘Cuidados paliativos e a crianga com cancer’ no periodo de 2006 a 2016 (N = 58).

NOME DO PERIODICO NUMERO %
Esc Anna Nery 4 11,0%
Pediatr Blood Cancer 4 11,0%
Ciéncia &Saude Coletiva 3 8,0%
Journal of Pain and Symptom 3 8,0%
Management

Journal of Palliative Medicine 3 8,0%
Rev Gaucha Enferm 3 8,0%
Chia, Colombia 2 5,0%
Cienc Cuid Saude 2 5,0%
Journal of Research Fundamental 2 5,0%
Care On Line

Nat Rev Clin Oncol 2 5,0%
Online Brazilian Journal of Nursing 2 5,0%
Rev enferm UERJ 2 5,0%
Acta Paediatr 1 5,0%
American Journal of Preventive 1 3,0%
Medicine

American Society of Hematology 1 3,0%
Ann Palliat Med 1 3,0%
BMC Palliative Care 1 3,0%
British Journal of Cancer 1 3,0%
Canadian Medical Association or its 1 3,0%
licensors- CMAJ

Cancer 1 3,0%
Ciéncias Bioldgicas e da Saude 1 3,0%
Eur J Cancer 1 3,0%
J Clin Oncol 1 3,0%
J Nurs UFPE 1 3,0%
Paediatr Anaesth 1 3,0%
Palliat Med 1 3,0%
Rev Bras Enferm 1 3,0%
Rev Esc Enferm USP 1 3,0%
Revista Brasileira de Cancerologia 1 3,0%
Revista Brasileirade Hematologia e 1 3,0%
Hemoterapia

Revista Cubana de Enfermeria 1 3,0%
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Revista CUIDARTE 1 3,0%
Revista de Psicologia 1 3,0%
Revista El Dolor 1 3,0%
Revista Latino-Americana de 1 3,0%
Enfermagem

Revista Pediatria Electronica 1 3,0%
Singa pore Med J 1 3,0%
Texto Contexto Enferm 1 3,0%

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Em relacédo aos periddicos (Quadro 1), observa-se que a maioria dos artigos
foram publicados em periédicos das areas de Medicina e Enfermagem, com destaque
para a Esc Anna Nery (11,0%) e Pediatr Blood Cancer (11,0%), seguidos pelo Journal
of Palliative Medicine (8,0 %), Rev Gaucha Enferm (8,0 %), Ciéncia & Saude Coletiva
(8,0 %) e Journal of Pain and Symptom Management (8,0 %)

A Escola Anna Nery Revista de Enfermagem é uma publicacdo nacional da
Enfermagem mantida pela Escola de Enfermagem Anna Nery, da Universidade
Federal do Rio de Janeiro, desde 1997. Seu foco principal sdo 0s manuscritos originais
da area de Enfermagem e de outras areas com interfaces nas Ciéncias da Saude e
da Enfermagem(?),

O Pediatric Blood and Cancer € uma publicagéo internacional que abrange
investigacdes basicas e clinicas de transtornos sanguineos e doencas malignas da
infancia, incluindo diagndstico, tratamento, epidemiologia, etiologia, biologia e
genética molecular e clinica dessas doencas e como afetam criancas, adolescentes e
jovens adultos®3.

Em relacdo a modalidade de publicacdo, prevaleceram artigos originais (65%),
seguidos dos de revisdo (31%) e de reflexdo (4%). Os estudos originais mostram
temas que podem incluir estudos de caso, descritivos, de intervengéo, entre outros.
Essa modalidade de investigacdo € uma pesquisa inédita, que deve conter os dados
primarios de um estudo®?.

Apesar da relevancia dos estudos originais, as revisbes também sé&o
importantes, tanto para atualizar o conhecimento a respeito de um assunto quanto
para difundir informacdes, no que se refere a crianga com cancer, por ser um tema
pouco debatido no cenério nacional e no internacional. Todo estudo se inicia com uma

revisdo incansavel do que se pretende trabalhar(1®),



25

Quanto aos artigos de reflexdo, apareceram com menos representatividade. O
escopo desses estudos de reflexdo consiste em mostrar a idéia do autor sobre o que

ird pesquisar. Ele fara reflexdo sobre o que anseia e apresenta seu ponto de vista@6),

Quadro 2 - Distribuicao de autores dos estudos selecionados para a pesquisa quanto

a formacao profissional e a titulacéo.

FORMACAO PROFISSIONAL NUMERO %
Enfermagem 34 57,0%
Medicina 19 33,0%
Psicologia 4 7,0%
Fisioterapia 1 2,0%
Terapia Ocupacional 1 2,0%

TITULACAO NUMERO %
PHD 21 36,0%
Doutorado 19 33,0%
Mestrado 15 26,0%
Especializacdo 3 5,0%

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

O Quadro 2 demonstra a formacéo académica e a titulacao dos pesquisadores,
além das diferentes areas do conhecimento. Dos autores com formacéo no campo da
Saude, destacaram-se os profissionais das areas de Enfermagem (57,0%) e de
Medicina (33,0%). Convém mencionar que 7,0% das publicacdes foram desenvolvidas
por psicélogos, portanto do campo das Ciéncias Humanas, e 2,0%, das area de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional. Isso denota o interesse de pesquisadores de
outras areas em produzir estudos acerca dos cuidados paliativos e da crianca com
cancer.

Vale ressaltar que, para o exercicio desses cuidados, a equipe interdisciplinar
deve proporcionardo cliente e a familia uma assisténcia integral para que possam
enfrentar as enfermidades sem possibilidades terapéuticas de cura.

Estudo ressalta que nenhuma especialidade consegue, isoladamente, abarcar
a complexidade da existéncia humana, por isso é fundamental o trabalho de uma
equipe multiprofissional para lidar com toda essa complexidade e as formas de cuidar,
na perspectiva de minimizar a dor e de melhorar a vida dos pacientes e de seus
familiares7,

O mencionado quadro também destaca a titulagdo dos autores dos artigos
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selecionados para o estudo, com o seguinte resultado: 36,0% dos autores tinham
Doutorado; 33,0%, PHD; 15%, Mestrado; e 3%, Especializacdo. Tais dados
evidenciam o vinculo das produc¢fes dos cursos de pos-graduacao stricto senso. O
maior quantitativo de doutores se justifica por causa dos grandes investimentos no
campo da pesquisa. No ambito nacional, o Brasil vem mostrando crescentes

investimentos na area, com o aumento do nimero de programas de pés-graduagao®8).

Quadro 3 - Distribuicdo dos estudos sobre os cuidados paliativos e a crianca com
cancer em relacdo ao pais onde foi feita a pesquisa e seu respectivo idioma, no
periodo de 2006 a 2016 (N = 58).

PAIS NUMERO %
Brasil 29 50,0%
Estados Unidos 15 24,0%
Canada 3 5,0%
Chile 2 4,0%
Holanda 2 4,0%
Malasia 2 4,0%
Colémbia 1 2,0%
Cuba 1 2,0%
Africa 1 2,0%
Nigéria 1 2,0%
Polbnia 1 2,0%
Suécia 1 2,0%

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Os 58 artigos publicados que compuseram a amostra concentraram-se em 12
paises. O maior quantitativo de publicac¢des foi oriundo do Brasil (50,0%). Em seguida,
os Estados Unidos (24,0%), o Canada (5,0%), a Malasia (4,0%), a Holanda (4,0%), o
Chile (4,0%), Cuba (2,0%) a Suécia (2,0%), a Africa (2,0%), a Polonia (2,0%), a
Colémbia (2,0%) e a Nigéria (2,0%).

No Brasil, a maior parte dos estudos foi realizada foi no estado do Rio de
Janeiro. Isso se justifica pelo fato de a regido ser um grande centro de referéncia em
pesquisas sobre a tematica. Em seguida, vém os estados de Sao Paulo e de Minas

Gerais, e com menor quantidade de publicacdes, a Paraiba, o Ceara e Alagoas.

Estudo publicado em 2016 caracterizou 0s grupos de pesquisa brasileiros em

Cuidados Paliativos cadastrados no Diretério de Grupos de Pesquisa do Conselho
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Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) entre 1994 e 2014. Os
resultados indicaram que 44% dos grupos de pesquisa encontram-se na Regido
Sudeste, e 37%, na Regido Nordeste. E nessas regifes onde ha mais concentracéo
de grupos de estudos referentes aos Cuidados Paliativos. O estudo também concluiu
que as pesquisas sdo essenciais para o desenvolvimento das préticas, as novas
tecnologias de cuidados e a investigacdo de novos temas que séo relevantes na
Medicina paliativa, porquanto a producdo cientifica contribui para difundir o

conhecimento e compreenderas diversas nuances dos cuidados paliativos®6).

Quanto a lingua mais utilizada, 35 (60,0%) dos artigos foram escritos no idioma
inglés; 21 (32,0%), em portugués; e quatro (8,0%), em espanhol. No que se refere ao
idioma, os resultados mostram, neste estudo, a preeminéncia da lingua inglesa sobre
a tematica ‘cuidados paliativos e a crianga com cancer’, mostrando que até os paises
cuja lingua oficial ndo é o inglés, como o Brasil, por exemplo, também publicam os

trabalhos nesse idioma, que cada vez mais vem se consolidando.

Figura 2 — Mapa conceitual elaborado a partir dos descritores mencionados nos

estudos inseridos na pesquisa.

CUIDADOS PALIATIVOS E A CRIANCA COM CANCER
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No que diz respeito aos descritores, observou-se que os empregados nos
artigos selecionados para o estudo com mais frequéncia foram: cuidados paliativos e
crianca. Esses termos estéo incluidos nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS)
e no Medical Subject Headings (MeSH).
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Para organizar os descritores, foi elaborado o mapa conceitual, exposto na
Figura 2, com o objetivo de apresentar todas as palavras-chave coletadas nos artigos
gue compuseram a amostra desta pesquisa para facilitar a compreensao sobre o
conteudo, a estrutura e as inter-relacbes de conhecimentos no fenémeno
identificado®). Assim, foram abordados alguns aspectos importantes, como: a
promocao dos cuidados paliativos para a crianga com cancer; fatores evidenciados e
relacionados a atencédo paliativa e a quem € destinada essa abordagem de cuidado.

O primeiro eixo de palavras do mapa expde a relevancia da equipe
multidisciplinar nos cuidados paliativos, cujo papel € cada vez mais indispensavel
nesse processo, porquanto cada um contribui e é importante. Essa equipe
multiprofissional tem o objetivo principal de proporcionar bem-estar para aqueles cuja
doenca nado responde ao tratamento curativo. Devem reunir as habilidades de uma
equipe interdisciplinar para ajudar o paciente e seus familiares a se adaptarem as
mudancas de vida impostas pela doenca, pela dor, pelo sofrimento e pelas
implicacdes biopsicossociais e espirituais e promover a reflexdo necessaria para que
possam enfrentar essa condicdo de ameaca a vida®@b,

Pesquisa realizada com o objetivo de conhecer as percepcoes, 0os saberes e
as praticas da equipe multiprofissional na atencdo as criancas submetidas aos
cuidados paliativos em unidade de oncologia pediatrica identificou que a equipe
procura inserir a familia na constru¢cdo do projeto terapéutico singular para nortear
esse momento do tratamento oncolégico, valorizando-a como protagonista no cuidado
que é dispensado a crianca. Numa concepcao coletiva, valorizam-se a comunicacao,
as relacoes e 0 respeito, caracterizando a esséncia do cuidado que sustenta
confianca, perspectiva e esperanca nos momentos mais dificeis. Nessas ocasifes,
com a finalidade de possibilitar a essa crianga carinho e conforto, a equipe deve
propiciar ressalvas a regras rigidas?,

Sob esse prisma, os cuidados paliativos requerem um trabalho em equipe que
possibilite a vivéncia do sujeito como um ser global, que precisa ser visto na
perspectiva bioldgica, psicoldgica, social e espiritual. A equipe paliativista deve ver o
paciente para além da doenca, disponibilizando espaco para a subjetividade®?).

O segundo eixo de palavras deixa claro que € sobremaneira importante revelar
a verdade por meio de uma comunicacéo eficaz. Isso se justifica porque verdade lesa

o direito a autonomia, que agrupa a idéia de respeito e dignidade a pessoa, que, como
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portadora de capacidades psiquicas inatas, tem o direito de decidir sobre os
tratamentos e as intervencdes a que pretende se submeter ou ndo consentir),

Pesquisa aponta que, para incluir o paciente nas tomadas de decisdo alusivas
a seu tratamento, € imperativo que ele esteja informado da gravidade e da evolucéo
da doenca que o acomete e que a verdade entre o paciente, a familia e a equipe de
saude é fundamental para que ele exerca sua autonomia e mantenha uma relacéo
permeada de confianca. Para isso, os profissionais devem desenvolver habilidades de
comunicagdo, como forma de assegurar a dignidade na finitude da vida®®).

Quanto ao terceiro e ao quarto eixo de descritores, dizem respeito a qualidade
de vida e as experiéncias de fim de vida da crianga com cancer e o familiar cuidador.
O cancer infantil causa modificacbes severas na dinamica familiar e compromete
profundamente as vivéncias familiares em proporc¢des distintas, uma vez que causa
uma ruptura dos planos e dos sonhos futuros9).

Nesse contexto, a mée é a cuidadora principal, gue acompanha todo o percurso
da enfermidade da crianca até a fase final de sua vida e vivencia sentimentos de
angustia, ansiedade, temor e medo diante da possibilidade de sua morte prematura.
Tais sentimentos geram muito sofrimento para ela. Apesar disso, demonstra que esta
atendendo as necessidades do filho no decorrer desse processo e exercendo com
ternura seu papel de boa mée, proporcionando carinho, conforto e a seguranca de
que ele precisa, evidenciando sua face amavel e protetora®”.

Cabe observar que o medo, o sofrimento e a incerteza que uma doenca
potencialmente fatal impde se apresentam como a ruptura prematura da vida da
crianca e dos sonhos que os pais tinham planejado, além do fato de perder uma
pessoa téo fragil e amada. Nessa conjuntura, a crianca, o adolescente e sua familia
carecem de uma abordagem de atencdo a saude, cujo foco seja a qualidade de sua
vida.

Estudo realizado com enfermeiros observou que, na perspectiva da qualidade
de vida, esses profissionais ressaltam o brincar como algo que deve ser valorizado no
ato de cuidar. Brincar distrai e € uma forma de afastar a crianca do momento peculiar
que esta vivenciando®@®,

Portanto o mapa evidencia a atencdo paliativa e a promocao dos cuidados
paliativos para a crianga com cancer, uma abordagem de cuidado destinada a crianca

e a sua familia. Trata-se de um processo em que, na maioria das vezes, a mae € a
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cuidadora principal, razdo por que a equipe multidisciplinar tem um papel
indispensavel e deve proporcionar ao paciente a melhora da qualidade de sua vida.

CONCLUSAO

Os indicadores bibliométricos deste estudo revelaram que as publicagbes a
respeito dos cuidados paliativos e a crian¢as com cancer, disseminados em periodicos
disponiveis nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (LILACS), na Medical Literature Analysis and Retrieval Sistem Online
(MEDLINE) e na base de dados de Enfermagem (BDENF), no periodo de 2006 a 2016,
houve uma maior representatividade de artigos publicados nos anos de 2013 e 2016.

A analise de dados mostrou que a um quantitativo maior de estudos relativo a
tematica, no Brasil, e os periédicos com maior nimero de artigos foram, da Escola
Anna Nery de Enfermagem e Pediatr Blood and Cancer. A pesquisa constatou que a
maioria dos pesquisadores que abordam o tema ‘Cuidados paliativos e crianga com
cancer’ tém titulacdo de PHD e de doutores.

No que diz respeito aos estudos internacionais, concluiu-se que ha lacunas em
relacdo a dados dos autores, como a formacado e a titulagcdo. Isso mostra que 0s
periédicos devem reconhecer a importancia desses dados, pois promovem a
caracterizacdo da producdo cientifica. Nesse aspecto, bibliometria é sobremaneira
importante na seara da pesquisa, que mostra as lacunas e permite o conhecimento
de diferentes areas.

Os resultados também apontaram que o numero de publicacdes nos ambitos
nacional e internacional ainda € bem reduzido. Por essa razdo, sdo fundamentais
novos estudos que ampliem as discussfes sobre a crianga com cancer no contexto
dos Cuidados Paliativos, com a finalidade de motivar a inclusdo da tematica nos
curriculos dos profissionais da area de Saude, para que eles melhorem a assisténcia

dispensada a crianca e a familia.
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Neste estudo foi usado como referencial tedrico para subsidiar a presente
dissertacdo o Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar. Para uma melhor compreenséo

do mencionado modelo serdo apresentadas algumas consideracdes gerais.

2.2 Modelo Calgary de Avaliacao Familiar

O Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia (MCAF) é uma adaptacdo da
estrutura de avaliacdo da familia, foi desenvolvido pelas enfermeiras Tamm e
Sanders, em 1983, da Universidade de Calgary, no Canada. Um ano depois, em 1984,
foi publicado, em continuo aperfeicoamento. Em 2015 foi publicada sua quinta edi¢éo-
Vale ressaltar que o MCAF é conhecido no mundo todo e adotado em varios paises,
como o Canada, o Japao, a Australia, a Finlandia, o Estados Unidos, o Brasil, entre
outros(”),

Este modelo fundamenta-se no Pés-modernismo, na Teoria dos Sistemas, na
Cibernética, na Teoria da Comunicacdo, na Teoria da Mudanca e na Biologia da
cognicdo. O MCAF apresenta uma estrutura multidimensional e tem o objetivo de
conhecer e avaliar as familias nos seus aspectos: estrutural, desenvolvimental e
funcional®8),

Tal modelo agrupa trés categorias principais: estrutural, de desenvolvimento e
funcional, cada uma dessas categorias apresentam varias subcategorias®®. A
categoria estrutural corresponde a estrutura da familia, isto €, as pessoas que sao
membros da familia, o vinculo afetivo desses integrantes comparando com as pessoas
de fora e o contexto familiar.

Trés aspectos da estrutura familiar podem ser analisados: estrutura interna
(composicdo da familia, género, orientacdo sexual, ordem de nascimento,
subsistemas e limites), estrutura externa (familia extensa e sistemas mais amplos) e
contexto (etnia, raca, classe social, religido e ambiente) 9.

Quanto a composicdo familiar, destacam-se diversas definicbes de familia
prevalentes na sociedade moderna. Em relagdo ao género, consiste em crencas
fundamentadas por influéncias religiosas, culturais e familiares de comportamentos
femininos e masculinos. A ordem de nascimento refere-se a posi¢cao dos filhos, na
familia em relacdo a idade e o género. A subcategoria subsistema aponta o nivel de
diferenciacdo do sistema familiar. Os limites referem-se as regras que norteiam os

sistemas e os subsistemas familiares8),
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A estrutura externa abarca a familia extensa definida como a familia de origem,
de procriacdo e também a adotiva e os sistemas mais amplos, ou seja, as instituicdes
sociais mais amplas que a familia tem um maior contato®®),

O contexto permeia e circunscreve o individuo e a familia. O mesmo contém
as subcategorias: etnia, raca, classe social, espiritualidade e/ou religido, ambiente, até
mesmo assuntos importantes relatados na entrevista®®).

Segundo as autoras Wright e Leahey!®, dois instrumentos sdo necessarios
para fazer esta analise, o genograma e ecomapa. O genograma é um diagrama, que
desenha a arvore familiar, que delineia a estrutura familiar, o objetivo é de auxiliar a
avaliacdo, o planejamento e a intervencao familiar. E indicado pelo Modelo utilizar no
minimo trés geracfes. Sao utilizados o uso de simbolos préprios para o registros, na
sequéncia cronoldgica, do individuo de maior idade para a de menor idade, da
esquerda para a direita, em relacdo a cada uma das geracoes.

O ecomapa complementa o genograma, seu objetivo é representar as relacdes
ou ndo dos componentes da familia com os sistemas mais amplos, ou seja, mostrar
uma visdo geral da situacédo familiar. Demonstra o fluxo ou a falta de recursos e as
privacdes da familia®®),

O genograma e o ecomapa sao fundamentais para compreender a dinamica
familiar. Além disso, facilitar a aproximacéo entre o profissional e a familia. Diante
disso, eles vém sendo aplicados com sucesso®@, Tais instrumentos s&o

representados por simbolos conforme esquematicamente na Figura 1.

[ ] Homem [] () Fimobioisgico

O Mulher
I:I O Casamento Gémeos
I:] O Separacao
Gémeos idénticos

I:l O Divércio fIntensidade da relac&o §
| Mais Forte
——— Forte
— Conflituosa
—
|Z ® Morte - Fluxo de energia

Figura 1 — Simbolos para representacdo do genograma e do ecomapa -
Adaptado de Wright e Leahey (2015).
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E oportuno destacar que, o Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, por meio dos
referidos instrumentos, viabiliza que o enfermeiro possa trabalhar de modo
compartilhado com a familia®®).

No que se refere a categoria desenvolvimento, a familia € considerada um
conceito dominante, uma vez que cada familia tem o préprio ritmo de
desenvolvimento, uma vez que existe uma grande influéncia em relacdo ao seu
passado, presente e por futuras aspiracdes. Esta categoria, consiste em compreender
o desenvolvimento da historia familiar durante as diferentes etapas do ciclo vital de
cada®?,

A categoria funcional refere-se ao modo como os individuos da familia
interagem ou se comportam uns com 0s outros, sendo fundamental a atencéo para 0s
aspectos instrumentais do funcionamento, que sdo atividades da vida diaria, e 0
funcionamento expressivo, que refere-se aos estilos de comunicacao, solugdo de
problemas, papéis, influéncia, poder, crencas e aliancas®?. A referida avaliacdo da
familia tem por finalidade explanar o comportamento dos membros do contexto
familiar.

As categorias e as subcategorias apresentadas podem observadas no

diagrama ramificado, como mostra a Figura 4.
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Diagrama Ramificado do MCAF

Qrdem de nascimento
Subsistemas

Limites

Composic3o familiar
Género

. Famifia extensa
Esmura% Ea —ESStemas mais amplos

."‘ Nz Renda
| text:
' e [Bodan'dace

Intema
/

-~ Estagios

,

Avaliag3o da familia [ De cesenonimento < Taretas

" Vinculos
| » Instrumental
\ Funcional \
\_ Comunicagdo
 Expressiva Solugdo de problemas
Papéis
Crengas

Figura 2 — Diagrama ramificado do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar.

Adaptado por Wright e Leahey, 2015.

A Figura 2 retrata o0 Modelo de Calgary de Avaliacdo Familiar de modo
esquematico, bem como expressa as categorias e subcategorias, o que obviamente
facilita a sua aplicacdo para promocdo da assisténcia do enfermeiro no contexto
familiar. Logo, a sua importancia para subsidiar a pratica assistencial do enfermeiro

junto com a familia de criangas com cancer sob cuidados paliativos.
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Trata-se de uma pesquisa de campo de natureza qualitativa. Esta modalidade
de investigacdo ocorre em cenarios naturais e visa investigar fenbmenos da vida
humana, como por exemplo: crencas, aspiracdes, valores, atitudes, sentimentos,
entre outros®). Este estudo é um subprojeto do Projeto de Pesquisa intitulado
cuidados paliativos em pediatria: um olhar no &mbito da ateng&o basica, hospitalar e
redes de apoio.

A pesquisa foi realizada em uma instituicdo ndo governamental e sem fins
lucrativos, que hospeda criancas e adolescentes com cancer de 0 a 18 anos de idade
e 0 seu cuidador e é localizada no municipio de Jodo Pessoa — PB, Brasil. Essas
criancas e adolescentes sdo provenientes da cidade de Jodo Pessoa e do interior da
Paraiba, que ndo tém condicbes de se manter na cidade durante o tratamento.
Ressalte-se que a instituicdo é referéncia no atendimento dessas criancas e
adolescentes, que precisem ou nao de assisténcia paliativa. Foi fundada em 1997, por
um médico hematologista com a finalidade de hospedar criancas e adolescentes com
cancer na faixa etaria de 0 a 18 anos e o seu cuidador familiar, que geralmente é a
mae, provenientes do interior da Paraiba e de estados vizinhos, os quais ndo tém
onde se hospedar durante o tratamento.

A instituicdo disp0e de 48 leitos e tem capacidade de acolher 24 criangas e/ou
adolescentes com seus respectivos acompanhantes. Para o seu funcionamento conta
com o apoio de aproximadamente 70 voluntarios e 10 funcionarios®4.

Além da hospedagem, oferece varios servigcos para a crianca e/ou adolescente,
como também para o seu acompanhante. Dentre esses se destacam: refeicles;
material de higiene pessoal, roupas de cama e banho; transporte para o deslocamento
para servicos de saude e rodoviaria; atividades pedagogicas e recreativas; oficinas
profissionalizantes para as mées (corte e costura, culinaria, escova e corte de cabelo;
manicure e pedicure; trabalhos manuais, entre outros).

Ademais, realiza eventos em datas comemorativas, promove passeios e
disponibiliza uma cesta basica para crianca e/ou adolescente ao retornar para a
cidade de origem®. Ressalta-se que para ter acesso a hospedagem na casa de
apoio, a crianca e ou adolescente deve ter um acompanhante responsavel e ter
encaminhamento médico do hospital de referéncia indicando o seu diagnéstico e

tratamento.
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A populagéo do estudo foi constituida por criancas com diagnostico de cancer
e suas genitoras que se encontravam hospedadas na instituicdo selecionada para a
investigacao proposta. Para selecdo da amostra foram adotados o0s seguintes critérios
de inclusdo: para crianca: estivesse cadastrada na instituicdo; estivesse presente na
casa de apoio durante periodo da coleta de dados; estivesse elegivel para cuidados
paliativos e com idade maxima de 12 anos. Para a mée: maior de 18 anos; estivesse
acompanhando seu filho na instituicdo ha mais de 6 meses, estivesse presente no
periodo da coleta de dados.

As indicacdes para cuidados paliativos em criangcas séo: Cancer avangado,
progressivo ou de mau prognéstico; Cardiopatias congénitas ou adquiridas
complexas; Anormalidades complexas e graves das vias aéreas; Faléncia de 6rgaos
com potencial indicacdo para transplante(@®),

Para identificar, as criangas com cancer em cuidados paliativos, utilizou-se a
Escala de Performance Paliativa (Palliative Performance Scale - PPS), baseada nos
dados clinicos dos registros de cadastros das criancas na instituicdo. Tal escala é um
instrumento com o qual se mede o declinio progressivo da funcionalidade de pessoas
doentes em cuidados paliativos®9).

No que diz respeito aos valores do escore do PPS, estes podem ser agrupados
conforme a perda da capacidade funcional do individuo enfermo. Logo, quando o
resultado do escore se refere um PPS de 100 a 70%, evidencia-se que o doente esta
em condicdo estavel, precisando de cuidados, especialmente para realizar as
atividades da vida diaria. O doente com PPS variando entre 60 e 40% necessita de
cuidados ativos e totais, uma vez que ja exibe sinais de progressdo da doenca
incuravel®®, De acordo com os dados clinicos obtidos a partir dos registros das
criangas, a maioria apresentou escores do PPS que variou de 50 a 60%, evidenciando
caracteristicas e desenvolvimento do cancer, com limitacdes para exercer atividades
praticadas antes da doenca.

Portanto, com base nos critérios elegidos para a pesquisa, a amostra do estudo
foi constituida por cinco familias, totalizando dez participantes. Vale salientar que cada
familia foi representada por uma crianga com cancer em cuidados paliativos e um
acompanhante familiar, ou seja, sua mée. Para garantir o anonimato dos participantes
do estudo, foram atribuidos codinomes de pedras preciosas para as criangas com
cancer (Rubi, Pérola, Diamante, Jade, Esmeralda e Agata) e nomes ficticios para as

maes (Ruthi, Esther, Raquel, Maria e Noemi).
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E oportuno destacar que o nimero total de familias foi considerado satisfatorio,
visto que a pesquisa de natureza qualitativa, tem como foco central o aprofundamento
do fendbmeno investigado e ndo no quantitativo de participantes envolvidos no
estudo®?),

Os dados foram coletados no periodo compreendido entre maio e junho de
2017. No entanto, a insercao da pesquisadora no campo da pesquisa ocorreu no més
de marco do referido ano, com a finalidade de conhecer com maior profundidade a
realidade da casa de apoio, bem como obter informacdes, em especial os dados
clinicos dessas criancgas, a partir do registro de admissdo. No més subsequente, isto
€, abril, a pesquisadora passou a iniciar uma aproximacao com as maes das criancas
com cancer, na perspectiva de estabelecer vinculo de confianca.

Quanto as observancias éticas relacionadas a pesquisa envolvendo seres
humanos, a pesquisadora seguiu as recomendacfes da Resolucdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude(@®, em vigor no Brasil, principalmente no que diz respeito
a garantia do autonomia do participante expressa no Termo de Consentimento livre e
Esclarecido - TCLE (Apéndice A). O projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal da Paraiba, sob CAAE de n°
48333415.3.0000.5183.

Para viabilizar a coleta de dados foi utilizada a técnica de entrevista
semiestruturada realizada com as maes das criancas com céancer em cuidados
paliativos. As entrevistas foram realizadas, por meio de um roteiro estruturado
contendo questdes pertinentes ao objetivo do estudo, em ambientes da instituicdo
escolhido pelas maes das criancas com cancer, e duraram em média, entre quarenta
e cinguenta minutos.

As entrevistas nortearam a elaboragdo do genograma e ecomapa. Estes
instrumentos foram utilizados para delinear as estruturas internas, externas e de
contexto familiar recomendados pelo Modelo Calgary de Avalicdo Familiar.

O genograma € um diagrama, que ilustra a arvore familiar, que detalha estrutura
familiar interna, cujo o escopo € de auxiliar a avaliagdo, o planejamento e a
intervenc&o familiar. E recomendado incluir, pelo menos, trés geracbes. Os registros
séo realizados por meio de simbolos proprios, seguindo uma ordem cronolégica, da
pessoa de maior idade para a de menor idade, da esquerda para a direita, relativa a

cada uma das geracGes®).
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O ecomapa consiste em um diagrama das relagdes existentes ou ndo entre a
familia e a comunidade (pessoas, instituicdes ou grupos), que permite avaliar as redes
e 0S apoios sociais disponiveis e sua utilizacdo pela familia®,

Para construcédo do genograma e ecomapa deste estudo foi utilizado o software
GenoPro®-2016. Este software possibilita a representacdo grafica das relacdes
familiares, deste modo, permite a visualizagdo da estrutura familiar com exatidao e
detalhes®),

Os dados obtidos a partir dos relatos das mées inseridas na pesquisa foram
transcritos na integra e codificado a fim de garantir o anonimato dos participantes.
Dessa forma, os depoimentos foram distinguidos pelo codigo, seguido dos numeros
de 1 a 5, obedecendo a ordem das mées entrevistadas, a primeira entrevista foi
identificada, como familia 1, a segunda como familia 2, e assim sucessivamente.
Posteriormente, a pesquisadora fez varias leituras, com a finalidade de ter uma melhor
compreensao acerca do fendmeno investigado. Para o registro dos dados utilizou-se
o gravador digital e o diario de campo.

O material empirico foi analisado a luz do Modelo Calgary de Avaliacao Familiar,
contemplando a categorial estrutural. O MCAF é uma estrutura multidimensional, cuja
abordagem sistémica, a medida que reconhece a complexidade da relacdo da
dindmica familiar, permite a avaliacdo da familia integrada as dimensdes estrutural,
desenvolvimental e funcional®®).

Com a finalidade de permitir melhor entendimento acerca da concepc¢édo do
estudo, coleta do material empirico, analise e interpretacdo dos dados, considerou-se,
nessa pesquisa, os critérios indicados para o Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ) como instrumento de apoio para nortear uma melhor
conducdo de estudos de natureza qualitativa®®).

A seguir sao apresentados os resultados e discussdes dos dados a luz do
Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, através do estudo intitulado: Estrutura de
familias de criancas com cancer em cuidados paliativos: estudo a Luz do Modelo

Calgary
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADO
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4.1 ARTIGO 2: Os resultados e a discussao deste estudo se encontram contemplados
em um artigo original realizado com familias de criancas com céncer sob cuidados
paliativos, considerando a estrutura familiar, a luz do Modelo Calgary de Avaliacao

Familiar, apresentado a seguir.

ESTRUTURA DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: ESTUDO A LUZ DO MODELO CALGARY

RESUMO

Objetivo: Analisar a estrutura de familias de criancas com cancer em cuidados
paliativos a luz do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar. Método: Trata-se de uma
pesquisa de campo, de abordagem qualitativa, realizada em uma instituicdo nao
governamental e sem fins lucrativos, localizada no municipio de Jodo Pessoa, Paraiba
— Brasil, com a participacdo de maes de criancas com cancer sob assisténcia paliativa.
A coleta de dados foi realizada entre os meses de abril e junho de 2017, por meio da
técnica de entrevista, norteada por um roteiro semiestruturado. Para compor a
estrutura familiar e identificar as relagbes entre seus membros nucleares, foram
utilizadas as ferramentas genograma e ecomapa. O material empirico foi analisado a
luz do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar. Resultados: Participaram do estudo
cinco familias, representadas por criancas com cancer e suas respectivas maes. O
estudo mostrou que a descoberta do diagnéstico de cancer pelas maes |lhes causava
diversos problemas internos e externos que envolviam os membros do nucleo familiar,
além de sentimentos negativos, mas que a fé foi uma das principais estratégias de
enfrentamento. Concluséao: Com o Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, foi possivel
detalhar os aspectos estruturais das familias inseridas no estudo e observar as
transformacdes que o processo de adoecimento ocasionou em familias de criancas

com cancer sob cuidados paliativos.

Palavras-chave: Crianca; cancer; cuidados paliativos; modelo de enfermagem.



46

INTRODUCAO

O céancer € uma doenca gque apresenta um elevado indice de mortalidade nas
diversas faixas etarias, porquanto afeta criancas, adolescentes, adultos e idosos.
Devido a isso, essa patologia € considerada um problema de saude publica no cenério
mundial. De acordo com a Organiza¢cdo Mundial da Saude (OMS), no ano de 2030, o
cancer atingira, aproximadamente, cerca de 21 milhdes de pessoas®.

A incidéncia de cancer em criancas e adolescentes com idade inferior a
dezenove anos é considerada insignificante, em relacdo ao aumento acentuado da
patologia em pessoas adultas, visto que corresponde a 2% e a 3% de todas as
neoplasias. Contudo, apesar do quantitativo reduzido em relacdo aos indices de
cancer em individuos adultos, essa patologia ja € reconhecida, segundo dados do
Instituto Nacional do Cancer, como a primeira causa de mortalidade por doenga nesse
grupo®,

Nas criancas, os tumores evoluem de modo rapido e, geralmente, sédo bastante
invasivos. Porém, quando ha um diagndstico precoce, sua cura é estimada em,
aproximadamente, 70% dos casos. Para tanto, € necessario que a crianca acometida
por essa patologia receba tratamento em centros especializados®).

O diagnostico e o tratamento do cancer infantil geram grande sofrimento para
as criancas e seus familiares, principalmente por desencadear sinais e sintomas,
quase sempre, debilitantes, como também pelo futuro incerto™.

Ademais, em alguns casos, o tratamento € longo e ineficaz. Por essa razéo, é
necessario instituir os cuidados paliativos, que sao reconhecidos como um campo
interdisciplinar de cuidados integrais e ativos que envolvem aspectos fisicos,
psicologicos, espirituais e sociais, que visam melhorar a vida do paciente cuja doenca
nao responde mais ao tratamento curativo e apoiar a familia durante o processo de
adoecimento, de finitude e de luto®).

De acordo com a Association for Children’s Palliative Care (ACT) e o Royal
College of Pediatrics and Child Healh, os cuidados paliativos direcionados as criangas
sao definidos como uma abordagem ativa e total, que envolve dimensdes dos ambitos
fisico, espiritual, emocional e social, e cujo principal objetivo € de melhorar a qualidade
da vida de criancas e de adolescentes, por meio do gerenciamento de sintomas
angustiantes, e de propiciar apoio a familia durante o processo de adoecimento do

ente querido, de finitude e de luto®).
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A familia é a cuidadora principal de seus membros, seja em situa¢des de saude
ou de doenca. Logo, quando um membro adoece, a familia sofre um grande choque,
principalmente quando se trata de uma crianca, cuja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo(.

Os cuidados paliativos dispensados ao paciente e a sua familia requerem uma
equipe multidisciplinar, composta de médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos, nutricionistas, psicologos, assistentes sociais,
farmacéuticos, cirurgides-dentistas, técnicos de enfermagem e capelaes®.

Na atuacéo dessa equipe, merece destaque a participacao do enfermeiro, que
tem a oportunidade de assistir 0 paciente e sua familia desde a descoberta do
diagnéstico e durante todo o processo de adoecimento, em particular, quando tém que
ficar em uma instituicdo de satde®).

Nesse sentido, é sobremaneira importante que esse profissional fundamente
sua prética assistencial para propiciar cuidados paliativos a crianca acometida por
cancer e a sua familia, com base em teorias e em referenciais tedricos do campo da
Enfermagem, como, por exemplo, o Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF),
constituido de uma estrutura multidimensional que envolve trés categorias: a
estrutural, que contempla a estrutura interna e a externa relacionada a familia; a de
desenvolvimento ou desenvolvimental, que aborda estagios, tarefas e vinculos
pertinentes a familia; e a funcional, que inclui as atividades da vida diaria no contexto
familiar9),

Considerando que a assisténcia de enfermagem norteada pelo MCAF é
relevante para as familias de criangas com cancer submetidas a cuidados paliativos e
o numero reduzido de publicacdo acerca da tematica, surgiu a necessidade de
desenvolver um estudo norteado pelo seguinte questionamento: Qual a estrutura de
familia de criangcas com cancer assistidas com cuidados paliativos, conforme o Modelo
Calgary de Avaliacdo Familiar? Com base na questdo proposta, o estudo teve como
objetivo analisar a estrutura de familias de criangas em cuidados paliativos a luz do

Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar.

METODOLOGIA
Trata-se de uma pesquisa de campo de abordagem qualitativa, realizada em
uma instituicdo ndo governamental e sem fins lucrativos, localizada no municipio de

Joao Pessoa — PB - Brasil, e que hospeda criancas e adolescentes com cancer com
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idades de zero a 18 anos e seus cuidadores, provenientes da cidade de Jodo Pessoa
e do interior da Paraiba e que ndo tém condi¢cdes de se manter na cidade durante o
tratamento. Essa instituicdo € uma referéncia no atendimento de criancas e de
adolescentes que precisem ou nao de assisténcia paliativa.

A populacéo do estudo foi constituida de criangas com diagndstico de cancer e
suas maes que se encontravam hospedadas na instituicdo. Para selecionar a amostra,
foram adotados como critérios de inclusdo: que a crianca estivesse cadastrada na
instituicdo e presente na casa de apoio durante o periodo da coleta dos dados;
estivesse elegivel para cuidados paliativos e com idade maxima de 12 anos. Para a
mae, que fosse maior de 18 anos; estivesse acompanhando o filho na instituicdo ha
mais de seis meses e estivesse presente no periodo da coleta dos dados.

Para identificar as criancas que seriam submetidas aos cuidados paliativos,
utilizou-se a Escala de Performance Paliativa (Palliative Performance Scale - PPS),
baseada em dados clinicos e em laudos médicos registrados em seus cadastros. Por
meio desse instrumento, mede-se o declinio progressivo da funcionalidade dessas
pessoas.

Os valores do escore do PPS variam de 0 a 100%. Entdo, se a PPS for de 100
a 70%, significa que a pessoa doente estd em condicdo estavel e precisa de cuidados,
especialmente para fazer as atividades da vida diaria; de 60 a 40%, necessita de
cuidados ativos e totais, uma vez que ja exibe sinais de que a doenca é incuravel®b,
De acordo com os dados clinicos obtidos a partir dos registros das criancas, a maioria
apresentou escores da PPS que variaram de 50 a 60%.

Com base nos critérios eleitos para a pesquisa, a amostra do estudo foi
composta de cinco familias - em uma das quais havia gémeas - que totalizaram onze
participantes. Cada uma das familias foi representada por uma crianga com cancer,
no caso, das gémeas duas criancas, submetida aos cuidados paliativos e um
acompanhante familiar (a genitora).

Para a coleta dos dados, que foi feita no periodo de maio a junho de 2017,
utilizou-se a técnica de entrevista semiestruturada com as maes das criangas com
cancer em cuidados paliativos, por meio de um roteiro com questdes pertinentes ao
objetivo do estudo. As entrevistas foram realizadas em ambientes da instituicao
escolhidos pelas mées das criangcas e duraram, em média, quarenta a cinquenta

minutos.
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No que se refere as observancias éticas relacionadas a pesquisa que envolve
seres humanos, seguiram-se as recomendacdes da Resolugao 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude?- O projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal da Paraiba, sob CAAE de n°
48333415.3.0000.5183. Este estudo € um subprojeto que esta inserido no Projeto de
Pesquisa intitulado ‘Cuidados paliativos em Pediatria: um olhar no ambito da atencao
basica, hospitalar e redes de apoio'.

Para garantir o anonimato dos participantes do estudo, foram atribuidos as
criancas codinomes de pedras preciosas (Rubi, Pérola, Diamante, Jade, Esmeralda e
Agata) e nomes ficticios para as mées (Ruth, Esther, Raquel, Maria e Noemi).

Os dados obtidos a partir dos relatos das maes que participaram da pesquisa
foram transcritos na integra e codificados, a fim de garantir o anonimato dos
participantes. Entdo, os depoimentos foram distinguidos pelo cédigo, seguido dos
nameros de 1 a 5, obedecendo a ordem das mées entrevistadas: a primeira entrevista
foi identificada como familia 1, a segunda, como familia 2, e assim sucessivamente.
Posteriormente, foram feitas varias leituras, com a finalidade de compreender bem
mais o fendbmeno investigado. Para registrar os dados, utilizaram-se o gravador digital
e o diario de campo.

Com base nas entrevistas, foram elaborados o genograma e ecomapa -
instrumentos indicados pelo Modelo Calgary de Avaliacao Familiar para apresentar as
estruturas internas, externas e de contexto familiar. O genograma € um diagrama
empregado para ilustrar a arvore familiar, isto é, detalhar a estrutura familiar interna,
0 que contribui para auxiliar a avaliagéo, o planejamento e a intervencéo familiar. Os
registros sdo realizados através de simbolos®3).

O ecomapa € um diagrama que retrata as relacbes que existem ou n&o entre o
nacleo familiar e a comunidade (pessoas, instituicdes ou grupos) e que possibilita que
0 pesquisador avalie as redes e o0 apoio social disponiveis e sua utilizacdo pela
familia(4),

Para elaborar os genogramas e os ecomapas, foi utilizado o software GenoPro®-
2016, que representa graficamente as relagdes familiares e possibilita que a estrutura
familiar seja visualizada com exatiddo e com detalhes(?®),

O material empirico foi analisado a luz do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar
e contemplou a categorial estrutural. O MCAF é uma estrutura multidimensional, cuja

abordagem sistémica, a medida que reconhece a complexidade da relacdo da
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dindmica familiar, possibilita a avaliacdo da familia integrada as dimensdées estrutural,
desenvolvimental e funcional@®),

Com a finalidade de entender bem mais a concepcao do estudo, a coleta do
material empirico e a analise e a interpretacao dos dados, consideraram-se 0s critérios
indicados para o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ),
composto de 32 itens, como instrumento de apoio para nortear os estudos de natureza

qualitativa®?),

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram deste estudo cinco familias de criangcas submetidas a cuidados
paliativos, assistidas em uma casa de apoio a crianca com cancer. As familias foram
representadas por Rubi e sua mée, Ruth; por Pérola e Diamante e sua mae, Esther;
por Jade e sua mée, Raquel; por Esmeralda e sua mae, Maria; e por Agata e sua méie,
Noemi.

Para compreender bem mais a estrutura das familias das criancas envolvidas

no estudo, apresentam-se, a seguir, 0 genograma e o ecomapa.

1 - Rubi e sua familia

1940 - 2014
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FIGURA 1- Representacao grafica do genograma e do ecomapa da familia de Rubi

Fonte: Material empirico do estudo, Jodo Pessoa — PB (2018)
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Rubi € uma crianca do sexo masculino, que tem cinco anos, € de cor parda e
reside na cidade de Bayeux - Paraiba. Sua familia é do tipo nuclear extensa. Mora
com os pais e é filho unico. A faixa salarial de sua familia € de dois salarios minimos.
Foi diagnosticado com leucemia quando tinha um ano e trés meses e encontra-se em
tratamento. Quando estd em sua cidade, frequenta a escola. Todos da escola sabem
do seu diagndéstico e compreendem sua auséncia.

Ruthi, a mae de Rubi, tem 44 anos, € de cor parda, catélica, casada, cursou o
ensino médio incompleto e € do lar. Aparenta ser uma pessoa calma. Relatou que,
antes, tinha uma vida tranquila, porém, hoje, é agitada. Dedica-se ao tratamento do
filnho e demonstra certa preocupacdo com o esposo (Marcos), pois, quando se
ausenta, fica sozinho em casa. Depois do processo de adoecimento de Rubi, a familia
ficou mais unida; antes, existiam muitos conflitos entre ela e a irma, que néo
concordava com a forma como educava seu filho. No grupo familiar, ha catdlicos e
evangélicos que, aos domingos, vao a igreja. A familia de Rubi tem uma boa relacéo
com o Centro de Saude e sempre € bem assistida.

2 — Pérola, Diamante e sua familia
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FIGURA 2- Representacdo grafica do genograma e do ecomapa da familia de Pérola e de
Diamante

Fonte: Material empirico do estudo, Jodo Pessoa — PB (2018)
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Pérola e Diamante sdo gémeas, tém 11 anos, de cor branca e residem em
Patos, na Paraiba. Sua familia é do tipo monoparental feminina extensa. Moram com
a mae e com o irmao mais velho (Gustavo), que tem uma deficiéncia mental. A faixa
salarial da familia é de trés salarios minimos. Foram diagnosticadas com cancer de
pele, no mesmo periodo, desde os oito meses de idade.

No momento, ndo estdo frequentando a escola, com a qual sempre tiveram
uma relacédo distante, devido a necessidade de se ausentar com frequéncia para fazer
o tratamento e por ndo se sentirem confortaveis, por causa da situacao constante de
adoecimento. S&o criangas tristes, que tém problemas de se relacionar com outras,
por terem a pele diferente.

Esther, mae de Pérola e de Diamante, tem 41 anos, € de cor parda, evangélica,
divorciada, cursou o ensino fundamental completo, € do lar e dedicada aos filhos.
Alega que se sente sobrecarregada, porque quase todas as atividades da familia sdo
feitas por ela. A mée de Esther, ajuda quando ela tem que se ausentar por causa do
tratamento das filhas e fica com Gustavo, o filho mais velho, que necessita de
cuidados especiais. A familia tem uma proximidade com a Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE), uma organizagao social que tem proporcionado
atencao integral a Gustavo. A pessoa da familia que raramente tem a oportunidade
de vé-lo é seu irmao mais velho, por morar distante.

Esther vive em conflito com o ex-esposo. O motivo do divorcio foi a auséncia
dela, que sempre precisava sair de sua cidade para levar as filhas para o tratamento.
No inicio da separacéo, que foi logo depois da descoberta do diagndstico, 0 esposo
dava atencéo e sempre ia visitar as filhas, mas, nos ultimos anos, ele se ausentou e,
dificilmente, vai visita-las. Esther revela que as filhas sentem muito a falta do pai.
Depois do diagnostico da doenca, a familia ficou mais unida.

Os vizinhos estdo sempre contribuindo com a familia, dando-lhes forca e
auxiliando com alimentacdo e passagem. A familia busca na religido forcas para
enfrentar essa situacao e tem esperanca de que as meninas sejam curadas, mas evita

falar sobre a doenca.
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3 - Jade e sua familia
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FIGURA 3 - Representacao grafica do genograma e do ecomapa da familia de Jade

Fonte: Material empirico do estudo, Jodo Pessoa — PB (2018)

Jade é uma crian¢ca do sexo masculino, que tem seis anos, é de cor parda e
mora na cidade de Patos — Paraiba - com os pais e a irm& mais nova (Julia). A familia
€ do tipo nuclear extensa. Foi diagnosticado com leucemia ha oito meses. Esta em
tratamento e teve que abandonar a escola. Raquel, sua mée, tem 23 anos, é de cor
parda, evangélica, solteira, mora na cidade de Arara — Paraiba - € do lar, cursou o
ensino médio completo e dedica sua vida a familia. A cunhada € sua grande amiga e
confidente. Nos momentos dificeis, ela a procurava para abrir seu coracdo. O que
aborrece a familia é o fato de o pai de Jade ndo compreender a auséncia da mulher e
da filha e se estressar com facilidade. A situacéo financeira da familia prejudica ao
tratamento de Jade, principalmente em relacdo a compra de remeédios. Sua irma,
Selma, ajuda financeiramente, contudo a familia ainda recorre a empréstimos. A mae

de Raquel (Luiza) estd morando com eles, mudou-se para ajudar a filha. A familia de
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Jade tem uma boa relacdo com a associacdo de bairro, com o hospital e com os

vizinhos. A associacao fez uma campanha para ajudar a familia.

4 - Esmeralda e sua familia
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FIGURA 4 - Representacao grafica do genograma e do ecomapa da familia de Esmeralda

Fonte: Material empirico do estudo, Jodo Pessoa - PB (2018)

Esmeralda é do sexo feminino, tem dez anos, é de cor parda e reside em
Araruna, na Paraiba, em area de assentamento. A familia € do tipo nuclear extensa.
A menina mora com 0s pais e o0 irmao mais novo. A renda da familia € de um salario
minimo e meio. Foi diagnosticada com leucemia no més de julho de 2016. Estava
terminando a quimioterapia. Devido a isso, demonstrava ansiedade para ir para casa,
pois sentia saudades da familia e dos vizinhos, que séo atenciosos com ela. Quando
esta em casa, recebe visitas deles e dos amigos com frequéncia. Segundo sua mae
(Maria), Esmeralda estava triste, mas tinha muita esperanca de que ela seria curada.
Seu pedido para Deus é de voltar a ter uma vida normal.

Maria, mde de Esmeralda, tem 35 anos, é de cor parda, catdlica, casada,

agricultora e cursou o ensino fundamental (incompleto). Seu casamento estava em
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crise, mas, depois da descoberta do diagnéstico, ela e o marido se reconciliaram e
estdo unidos lutando pela melhora da filha. Ela estava otimista e ansiosa para voltar
para sua cidade e sua familia. Sentia muita falta do filho mais novo (Carlos) e, todos
os dias, falava com ele por telefone. O filho mais velho (Isaque) mora em outra cidade
e sempre visitava a familia. Quando necessitava de conforto, procurava a vizinha, que
considera como prima. Os irmaos Cecilia e Felipe vivem em conflito por causa da
heranca dos pais. O grupo familiar € catolico e frequenta a missa. No inicio do
tratamento da filha, vivia em conflito com a equipe do Centro de Saude, pois estava
muito aflita e acabava perdendo a razdo. Porém, atualmente, mantém uma boa

relacdo com ela.

5- Agata e sua familia
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FIGURA 5 - Representacao gréfica do genograma e do ecomapa da familia de Agata

Fonte: Material empirico do estudo, Jodo Pessoa - PB (2018).

Agata tem quatro anos, é do sexo feminino, de cor parda e reside na cidade

de Patos — Paraiba - com os pais, 0 irmao e a irma mais nova. A familia é do tipo
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nuclear extensa, e sua faixa salarial € de dois salarios minimos. Foi diagnosticada
com leucemia ha um ano e estava em tratamento. Segundo a mée, é uma crianca
muito carinhosa, que sentia falta da avd, com quem é muito apegada. Quando isso
acontecia, abracava sua boneca como se estivesse abracando a avé. Ainda de
acordo com a mée, Agata estava debilitada devido ao tratamento e sonhava em ser
juiza para defender os mais necessitados.

Noemi, méae de Agata, tem 27 anos, é de cor parda, evangélica, casada, do lar
e cursou o ensino fundamental (incompleto). No inicio do tratamento, a menina faltava
muito as aulas, por isso estava na iminéncia de ser reprovada. Entdo, Noemi teve que
ir a escola e explicar o estado de saude da filha. A escola compreendeu e passou a
ter um cuidado especial com a aluna. A mde de Noemi, Rosa, fica com as criancas
quando ela precisa viajar para dar continuidade ao tratamento de Agata.

As irmas de Noemi, Paula e Lucia, davam-lhe muito apoio. A unido da familia é
fundamental, ela relatou. Depois da doenca de Agata, a familia ndo passeia mais com
todos os membros juntos, pois tudo gira em torno de sua cura. Devido ao tempo
dedicado ao tratamento, Noemi sentia muita falta dos outros dois filhos e demonstrava
muito sofrimento. O que aborrecia a familia era o conflito entre Daia (pai de Agata) e
o irmdo Danilo, por questionar a ajuda financeira que a familia oferecia para o
tratamento da menina.

A familia de Agata tinha uma boa relacdo com a igreja evangélica, com o
Centro de Saude e com a associacdo de bairro. Sua relacdo com 0s amigos estava
distante, pois ndo tinha mais tempo disponivel para ficar com eles e acabaram se
afastando.

Com a utilizacdo do genograma e do ecomapa, foi possivel avaliar aspectos
relacionados a estrutura familiar. A seguir, apresenta-se a andlise estrutural das

familias envolvidas no estudo.

ANALISE DA ESTRUTURA FAMILIAR

A categoria estrutural tem como finalidade compreender a estrutura da familia,
ou seja, os integrantes que fazem parte dela, o vinculo afetivo entre seus integrantes
em comparag¢do com os individuos de fora e o contexto em que esta inserida. Trés
aspectos da estrutura familiar podem ser examinados imediatamente: os elementos

internos (composicdo da familia, género, ordem de nascimento, subsistemas e
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limites), os elementos externos (familia extensa e sistemas mais amplos) e o contexto
(classe social e religido) 18,

O MCAF estabelece o uso de dois instrumentos para descrever as estruturas
internas e externas da familia: o genograma e o ecomapa, por meio dos quais a
estrutura das familias é analisada a luz desse modelo9),

A estrutura interna tem seis subcategorias. Uma delas é a composicao
familiar, ou seja, quem faz parte da familia. Familia € um grupo de pessoas ligadas
por fortes vinculos afetivos, em que uns participam da vida dos outros. Ha varias
formas de familia prevalentes na sociedade atual: a familia nuclear, a adotiva, a
comunitaria e as familias ou casais de relacdo homoafetivas®©).

As composicBes da familia de Rubi, de Esmeralda, de Jade e de Agata,
representadas, distintamente, na figura do genograma e do ecomapa de cada familia,
mostram que elas sdo do tipo nuclear extensa: familias em que o pai e a mae estédo
presentes no domicilio e vivem com seus filhos, outros menores sob sua
responsabilidade e outros adultos. Ja a familia de Pérola e de Diamante apresentada
no genograma é considerada monoparental feminina extensa, porguanto s6 a mae
vive no domicilio com os filhos e outros adultos.

No que diz respeito ao género, esta relacionado as consideracdes necessérias
de organizacdes, de maneira que a distingdo entre 0os sexos é um tema cultural. Essa
diferenca de género é atribuida ao que a sociedade estabelece: que homens e
mulheres devam agir ou sentir diante de experiéncias proprias em determinada
circunstancia®®).

Neste estudo, ficou claro que, em todas as familias representadas, o cuidador
principal era a mae. Estudo realizado com mulheres cuidadoras de homens com
doenca renal crbnica também observou que as representacbes de género
estabelecem que a funcéo de cuidar deve ser das mulheres, em varios sentidos, por
terem virtudes essenciais que parecem fazer parte de suas obrigacdes®?,

Em relagdo a ordem de nascimento, € uma subcategoria que faz mencgéo a
posic¢ao dos filhos na familia, cujos membros séo alinhados em séries horizontais que
representam as linhagens de geracdes, considerando a ordem do primeiro filho (da
esquerda para a direita). No estudo, verificou-se nas familias que ha muito cuidado
dos membros mais velhos, pais e irmaos com o caso indice.

O subsistema é utilizado para caracterizar o nivel de diferentes tipos do

sistema familiar. Os papéis da familia sdo cumpridos por meio de diades, como a
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relacdo entre pai e filho, mée e filho e irméo e irméa. Os subsistemas s&o delineados
por geracdo, sexo, interesse, funcdo ou histéria®. Na familia de Pérola e de
Diamante (figura 2) e na de Jade (figura 3), depois do diagnéstico, as avdés maternas
ficaram mais proximas e passaram a ajudar a cuidar das criancas e da familia, o que
originou um subsistema avé-neto. Outro caso foi na familia de Esmeralda,
apresentada na figura 4, em que se originou um subsistema marido-mulher, pois o
casamento deles estava em crise e, quando descobriram o diagnéstico da filha,
reconciliaram-se e estéo juntos enfrentando esse processo dificil.

Estudo assinala que, na trajetoria da enfermidade do membro de uma familia,
pode haver alteracfes de papéis em sua dindmica. Ha casos de familias que viviam
em conflito e se reconciliam depois da descoberta da doenca e do tratamento do seu
membro enfermo. Em casos desse tipo, a doenga restaura as relagées familiares®@?,

O cancer infantil afeta o sistema familiar e ocasiona desadapta¢cées em seu
cotidiano. Entretanto, em algumas familias, possibilita uma aproximacdo entre 0s
membros e reestrutura suas relacdes®?.

A subcategoria limites se refere as regras para determinar como e quem
participa do cuidado do membro familiar que se encontra doente. Estes depoimentos

confirmam isso:

[...] eu fiquei com a responsabilidade de cuidar dele, minha ateng&o é toda para
ele, meu marido trabalha e minha mée me ajuda com a casa, quando tenho que
viajar ela assume a casa (Raquel).

E muita correria, estou muito cansada, estou sempre do lado dela, meu marido
tem ajudado bastante, quando estou no hospital, ele fica cuidando da casa e do
nosso filho mais novo, que também ajuda e sonha em ver a irma curada (Maria).

Esses relatos das maes mostram que, depois de descobrir a doenca dos filhos,
as familias se reorganizaram para a nova realidade e todos passaram a contribuir.
Para que ndo haja sobrecarga, é fundamental redefinir papéis, pois cada tarefa tem
sua importancia. Estudo ressalta que a distribuicdo de tarefas € muito significativa,
sobretudo para a mae, que, geralmente, é quem assume o papel de acompanhar o
filho. Na maioria dos casos, a familia recebe apoio de amigos, que contribuem para
que possa enfrentar esse dificil processo®?.

Estudo realizado indicou que o cancer infantil e seu tratamento provocam uma

reorganizacao do papel da mé&e no seio familiar, com idas frequentes ao hospital para
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buscar e acompanhar o tratamento do filho. Nesses casos, as tarefas domésticas
ficam um pouco de lado, porque o filho doente passa a ser uma prioridade, enquanto
os outros filhos e o papel de esposa ficam em segundo plano®4,

Os limites dos sistemas e dos subsistemas de um paciente com doenca crénica
e seus familiares sédo mais flexiveis no tocante ao cancer, porquanto, muitas vezes, o
paciente ndo tem perspectiva de cura, e isso gera muita aflicdo para ele e toda a
familia. Ademais, os limites de um sistema familiar, na maioria das vezes, modificam-
se com o tempo®¥. Na familia de Pérola e de Diamante (figura 2), apesar de seus pais
terem se divorciado depois da descoberta do diagnostico, o pai dava atencdo e
sempre ia visitar as meninas. Porém, nos ultimos anos, tornou-se um pai ausente.

A descoberta do diagnéstico de cancer € dolorosa para o paciente e seus
familiares, principalmente, quando se trata de uma crianca, pois dela se espera viver
0 processo natural da vida e, em muitos casos, a doenca impede que isso aconteca.
As mées participantes do estudo disseram que, quando receberam o diagndstico da
doenca dos filhos, apresentaram sentimento de revolta, de raiva, de tristeza e de

desespero. Os trechos seguintes confirmam essa assertiva:

[...] a gente tem muita tristeza e desespero, mas depois com o tempo a gente vai
se acalmando, se conformando e lutando pela vida (Ruthi);

Assim, da maneira como o médico me falou, na época nao sei se foi por eu ndo
ter conhecimento, eu achava que ele foi bruto demais, entregou tudo de uma vez,
eu fiquei triste, eu achava que logo, logo ia ter cura, mas até hoje. No momento
fiquei triste, sei |14, a maneira como ele me passou o diagnéstico. Foi um choque,
ele foi bem duro, néo foi simpéatico (Esther).

[...] fiquei me culpando, perguntando: Meus Deus, o que eu fiz para merecer iSso?
Que meu filho esta com esse problema eu nunca imaginava meu filho com esse
problema, ai liguei para minha cunhada, ela me orientou (Raquel).

[...] senti muita tristeza, desespero, chorei muito, revolta, tantos sentimentos
juntos, o meu chédo e da minha familia desabou, nunca achei que isso aconteceria
conosco, pedimos for¢a a Deus para enfrentar (Maria).

Foi um sentimento muito ruim, desespero, angustia, revolta, tristeza, muito choro,
da minha mae, do pai dela, a familia toda, todo mundo chorava, sentimento ruim,
receber uma noticia dessa é dificil, foi dificil aceitar, logo com minha princesa, tédo
inocente. Passamos um tempo para entender a doenca e aceitar tudo aquilo, o
médico foi bem verdadeiro, esclareceu tudo, ndo escondeu nada, falou a verdade,
conversou conosco [...] (Noemi).
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Esses discursos contemplam uma série de sentimentos das maes e das
familias quando descobrem o diagnéstico dos filhos, devido ao impacto que sofrem,
porque sabem que a dinamica familiar passara por muitas modificacdes,
principalmente em relacdo a mae, que tera de cuidar da crianca. Em geral, esses
sentimentos vém acompanhados do medo de perder o filho.

Estudo revela que a vivéncia das mées, ao saber do diagndstico de cancer de
seus filhos, € marcada por sentimentos de incerteza, de tristeza, de desespero e de
angustia, mas que elas procuram forcas para superar e tém esperanca de que sejam
curados. Essa forca e esperanca fazem com que alas sigam adiante e superem todas
as dificuldades advindas do tratamento®).

Pesquisas ressaltam que a relacdo do cancer com a morte expde as maes aos
mais diversos sentimentos, como desespero, tristeza, soliddo, sensacéao de fracasso,
entre outros, e elas vivenciam esses sentimentos desde o diagnoéstico, especialmente
quando se trata de uma doenga com muitos relatos negativos(9).

A estrutura externa inclui duas subcategorias: a familia extensa e os sistemas
mais amplos. A familia extensa inclui a familia de origem, a de procriacdo, a adotiva,
a da atual geracéo e os sistemas mais amplos (redes de apoio). Podem existir grandes
vinculos entre os membros da familia extensa. Séo ligacdes fortes, mesmo com a
distancia, e ndo percebidas, que exercem uma grande forca na estrutura familiar®).

Os sistemas mais amplos séo as instituicdes de bem-estar social, as clinicas,
os hospitais, entre outros, e pessoas com as quais a familia tem contato expressivo.
Observou-se que a instituicdo da qual os participantes deste estudo fazem parte foi o
lugar onde estavam internados, citada pela maioria das familias como um lugar
aconchegante e acolhedor, que faz com que a crianca e suas maes se sintam como
se estivessem em suas casas(19,

Em relacdo as redes de apoio, o estudo revelou que a familia de Rubi e a de
Agata dispunham das mesmas redes de suporte social - os familiares, os amigos e a
igreja. Esse achado é semelhante ao do estudo feito com usuarios de Unidade Béasica
de Saude - UBS, que ressalta a forte contribuicdo da rede social que envolve a
primeira fonte de cuidados, como a familia e os amigos?. A familia é a principal fonte
de apoio para o paciente, entretanto a rede social (amigos e vizinhos) também é
fundamental para que possam superar esse processo dificil, assim como a ajuda da

igreja e do Centro de Saude.
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A categoria contexto envolve a situagdo total ou as informacgfes basicas
relativas a algum fato ou personalidade. O contexto permeia e descreve o paciente e
a familia, que abarca cinco subcategorias: etnia, raca, classe social, religido e
espiritualidade e ambiente(10,

A subcategoria classe social tem sido citada como um fator determinante de
valor para as familias, assim como a renda, a educacéo e a ocupagao™®. Em relagdo
a renda mensal das familias participantes deste estudo, a maior parte tem renda baixa,
e quanto a escolaridade, a maioria apresenta um nivel baixo.

As subcategorias ‘religido’ e ‘espiritualidade’ exercem grande influéncia, tanto
positiva quanto negativa, no enfrentamento da doenca. Por isso é necessario fazer
uma distincdo entre ambas. A espiritualidade da um sentido a vida, e a religido esta
associada a determinada comunidade de fé(19),

Nesse prisma, as familias de Pérola e de Diamante, de Jade e de Agata
mencionaram a religido evangélica, e a de Esmeralda, a catdlica. Ambas as religibes
foram mencionadas pela familia de Rubi. Os ecomapas mostraram uma relacdo de
harmonia com a familia e a igreja. As familias do estudo relataram que séo fortalecidas
e renovadas na igreja, diante das adversidades, 0 que serve como suporte espiritual
e emocional e ajuda a lidar melhor com esse processo.

Existe uma grande ligacao da espiritualidade com a saude. Um estudo recente,
cujo objetivo foi o de averiguar a funcéo da religiosidade e da espiritualidade como
estratégia de enfrentamento usado pela familia diante do cancer infantil, evidenciou
que esses mecanismos sdo necessarios para os familiares enfrentarem o cancer
infantil@?),

A fé € uma das principais estratégias de enfrentamento a que os familiares
recorrem, principalmente a mae, que, na maioria das vezes, € a principal cuidadora.
A fé da forcas para suportar e enfrentar as adversidades desse processo doloroso,

como revelam estes depoimentos:

Primeiramente fé em Deus, a Unica pessoa que da o maior apoio a gente, da forca,
s6 é Deus mesmo, muitas vezes tenho vontade de sumir, sonho com a cura do
meu filho e voltar tudo ao normal (Ruthi);

Muita fé e forca em Deus, que Ele é o maior e o poderoso. Ele pode todas as
coisas. SO a fé para me deixar em pé, ndo sei como € isso, mas ela nos da uma
forca para continuar, sempre tenho esperanca [...] (Esther);
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Primeiramente busco fé e apoio de Deus, ai depois familia, a familia da pessoa
tem seus problemas mas na dificuldades, estdo todos unidos, quando precisa
estdo la para ajudar [...] (Raquel);

Fé em Deus, na familia mesmo, todo mundo junto, a familia é muito unida, um
ajuda o outro, nos momentos dificeis que sdo muitos, temos fé, pensamos positivo
e da certo (Maria).

Tenho muita fé e esperanca em Deus, sé Ele pode curar, minha filha. Deus te
permanecido comigo e minha filha em todo momento [...] (Noemi).

Observou-se que, na fé, as pessoas encontram forcas para seguir o percurso
da vida, apesar dos desafios impostos por essa fase dificil. Aliada a fé, a
espiritualidade é essencial ao homem, porquanto da sentido a vida, por meio de uma
relagcdo com ele mesmo, com as pessoas e com o ser divino®),

As mées das criancas com cancer disseram que, quando estédo
desencorajadas, buscam a divindade com oracdes. Isso mostra que a espiritualidade
e a religiosidade exercem uma grande influéncia positiva e proporcionam bem-estar.

Os depoimentos abaixo corroboram essa afirmativa:

Quando vejo meu filho sofrendo com essa doenga, fico mal, com aquela coisa ruim
no peito, falo com Deus, Ele vai dando forca e a gente vai tendo, aquela forca,
como se fosse uma seguranca, uma forca tdo inexplicavel que ndo sei nem te
dizer como é, sé Deus para explicar tudol...] (Noemi).

Tem momentos que a tristeza bate parece que o sofrimento ndo vai passar, eu e
minha familia fica sem o chao, ai nos reunimos, buscamos a Deus e oramos muito,
isso faz muito bem, renova nossas forcasy...]J(Ruthi).

Esses relatos evidenciam que é sobremaneira importante acreditar em um ser
divino e que o poder da fé e da oracéo pode fortalecer o interior. Nessa perspectiva,
a espiritualidade é uma ferramenta muito potente para a pratica dos cuidados
paliativos, pois promove o bem-estar da familia e do paciente, que passam por um
processo dificil de adoecimento, e os auxilia a aceitar a circunstancia e a lutar para
continuar a viver®9),

A espiritualidade € uma importante estratégia para se enfrentar o adoecimento
e manter e recuperar a saude dos pacientes e dos familiares. Portanto, a fé e a
esperanca contribuem para aliviar a dor e o sofrimento e sdo um motivo de esperanca
e de encorajamento nessa fase dificil da vida. Quando se valoriza a espiritualidade,
as experiéncias pessoais dificeis podem se tornar toleraveis. Por isso € imprescindivel

gue os profissionais da area de saude, principalmente os enfermeiros, reconhecam a
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espiritualidade como fundamental para o ser humano e sejam capazes de identificar
as aflicdes dos pacientes e de seus familiaresG9).

A subcategoria ambiente refere-se aos aspectos da comunidade mais amplos,
como a vizinhanca e os fatores ambientais. As familias do estudo disseram que tém
uma boa relagdo com os vizinhos, principalmente a de Esmeralda, como mostra a
figura 4, e esta sempre por perto para ajudar.

No que concerne a escola, a familia de Rubi (figura 1) tem uma boa relacéo
com ela. Ja com a familia de Pérola e de Diamante (figura 2), a relacao é distante.
Quanto a Jade, teve que abandonar a escola devido ao tratamento, como mostra a
figura 3, e a familia de Agata tem uma relacéo cortada e restaurada (figura 5).

Neste estudo, foram apresentados e examinados 0s trés aspectos da estrutura
familiar: a estrutura interna, a estrutura externa e o contexto das cinco familias
participantes. O Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar possibilita que o enfermeiro
conheca a estrutura familiar e seu contexto, para oferecer uma assisténcia adequada

a crianca com cancer tratada com os cuidados paliativos e a sua familia.

CONCLUSAO

O Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar possibilita que o enfermeiro conheca
a estrutura familiar e seu contexto, na perspectiva de promover uma assisténcia
integral a crianca com cancer submetida a cuidados paliativos e sua familia.

A categoria estrutural tem como finalidade compreender a estrutura da familia,
ou seja, os integrantes que fazem parte dela, o vinculo afetivo entre eles, em
comparacao com os individuos de fora, e qual o contexto em que esta inserida. Para
tanto, foram utilizadas as ferramentas genograma e ecomapa, que despontaram como
instrumentos dinamicos, ao proporcionar as representacfes graficas dos trés
aspectos da estrutura familiar: a estrutura interna, a estrutura externa e o contexto das
cinco familias inseridas na pesquisa.

Em relacdo a estrutura interna, a maioria das familias selecionadas para o
estudo é do tipo nuclear extensa. Quanto a estrutura externa, constatou-se que
dispunham da rede de suporte social - os familiares, os amigos e a igreja. No que diz
respeito ao contexto, todos os participantes da pesquisa disseram que tém uma boa

relacdo com 0s vizinhos e com a casa de apoio a crianga com cancer e que sao
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fortalecidas e renovadas na igreja, diante das adversidades, o que serve como suporte
espiritual e emocional e ajuda a lidar com o processo de adoecimento do/a filho/a.
Espera-se que este estudo possa contribuir para disseminar a importancia da
aplicacado do MCAF para melhorar a assisténcia dispensada a crianga com cancer sob
cuidados paliativos e aos seus familiares.
O estudo teve como limitacdo a incipiéncia de publicacdes para se discutir
sobre os aspectos relacionados ao Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar para o

estudo. Assim, sugerem-se novos estudos acerca do MDCAF.
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Esta dissertacdo consistiu em dois artigos cientificos- um de revisdo da
literatura e um original. O primeiro, intitulado ‘Cuidados paliativos e a crianga com
cancer. um estudo bibliométrico’, contemplou 58 artigos publicados em ambito
nacional e internacional, publicados no periodo compreendido entre 2006 e 2016, e
cujas publicacdes foram difundidas nas bases de dados Literatura Latino-americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval
Sistem Online (MEDLINE) e na base de dados de Enfermagem (BDENF).

O estudo apontou que os anos de 2013 e 2016 concentraram um quantitativo
mais elevado de artigos, a maioria publicada em periédicos das areas de Medicina e
de Enfermagem. Esse fato se relaciona diretamente com a formagéao dos autores no
campo da Saude, com destaque para os profissionais das areas de Enfermagem e de
Medicina.

A pesquisa evidenciou que o maior quantico de pesquisadores que abordam o
tema ‘Cuidados paliativos e crianga com cancer’ tem Doutorado e PHD e que o
namero de publicacBes nos ambitos nacional e internacional ainda € incipiente. Por
essa razdo, é necessario produzir e fomentar novos estudos que ampliem as
discussdes acerca da crianga com cancer no contexto dos cuidados paliativos.

Este estudo, de natureza bibliométrica, expandiu os conhecimentos a respeito
de indicadores da producao cientifica sobre cuidados paliativos e o cancer infantil,
indicou lacunas a serem preenchidas e apontou o desenvolvimento e o estado da arte
sobre a tematica investigada.

Quanto ao artigo original, foi oriundo de uma pesquisa de campo de natureza
qualitativa, norteado pelo Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar - MCAF. Para
apresentar e compreender melhor a estrutura das familias, participantes do estudo, e
0 contexto em que estao inseridas, foram empregados os instrumentos genograma e
0 ecomopa, que sdo sobremaneira relevantes nesse processo, visto que propiciam
ao enfermeiro uma melhor compreensao da estrutura familiar das criangas com cancer
em cuidados paliativos.

Assim, verificou-se que as familias apresentam algumas dificuldades, por
exemplo, em relacdo a situagcdo econdmica. Das cinco maes participantes da
pesquisa tiveram que sair do emprego para cuidar exclusivamente do/a filho/a.

Os aspectos sociais e psicolégicos também se mostraram comprometidos,
como o fato de as criangas acometidas pelo cancer abandonarem a escola para fazer

o tratamento; a sobrecarga, principalmente das maes, e seu distanciamento da familia
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e dos amigos; e em alguns casos em que o pai abandona a familia depois do
diagnostico. As redes de apoio das familias participantes da pesquisa foram a Igreja,
os familiares, os amigos, a escola, o centro de saude, a Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) e a associacao de bairro.

O estudo revelou que a descoberta do diagnostico de cancer pelas maes
provoca diversos sentimentos negativos e que a fé é uma das principais estratégias
para enfrentar as dificuldades que advém dessa situacao.

Ha que se ressaltar que o aprofundamento do conhecimento a respeito da
estrutura familiar de criangas com céncer, orientada pelo MCAF, é de grande
relevancia para os pesquisadores e a comunidade cientifica, ao propiciar a
compreensao da atuacdo da Enfermagem na familia. Esse fato amplia o escopo de
intervencdes do enfermeiro e valoriza o papel desse profissional da area de Saude.

E notério que a Enfermagem necessita de modelos que se apliquem
diretamente a pacientes e seus familiares, para nortear a assisténcia e aproximar o
profissional da familia, para que, juntos, possam identificar as fragilidades imbricadas
nas relacdes de cuidado e no potencial que uma doenca sem possibilidade de cura
ou terminal tem de afetar toda a extensédo do nucleo familiar.

Espera-se que a presente dissertacdo contribua para ampliar o conhecimento
cientifico no campo da Enfermagem, especialmente no que tange aos cuidados
paliativos voltados para a crianga com cancer, a luz do Modelo Calgary de Avaliacao

Familiar, porquanto essa tematica ainda é incipiente na literatura nacional.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: Cuidados Paliativos e a crianga com cancer: estudo a luz de Modelo

Calgary de Avaliacao Familiar

Prezado (a) participante,

Esta pesquisa intitula-se: Cuidados Paliativos e a crianca com cancer: estudo
a luz de Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar, que esta sendo desenvolvida por Thais
Costa de Oliveira, aluna do Programa de POs-Graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal da Paraiba — nivel Mestrado Académico, sob a orientacdo da
Profa. Dr2. Jael Rubia Figueiredo de Sa Franca. A mesma tem como objetivo: Analisar
a estrutura, de familia de pacientes criangas com cancer em cuidados paliativos a luz
do Modelo Calgary.

Solicitamos sua contribuicdo no sentido de participar desta pesquisa.
Informamos que sera garantido seu anonimato, bem como sera assegurada sua
privacidade e o direito de autonomia referente a liberdade em participar ou ndo da
pesquisa, bem como o direito de desistir da mesma e que ndo sera efetuada nenhuma
forma de gratificacdo da sua participacdo. Informamos que o referido estudo néo
apresenta nenhum risco aparente as participantes. Ressaltando que os dados serao
coletados através de entrevista individual e gravada, podendo ser divulgado em
eventos cientificos, periodicos e outros, tanto a nivel nacional ou internacional.

Por ocasido da publicacéo dos resultados, o seu nome sera mantido em sigilo.
A sua participagdo na pesquisa é voluntaria e, portanto, ndo é obrigada a fornecer as
informagdes solicitadas pela pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo, ou
resolver a qualguer momento desistir do mesmo, néo sofrera nenhum dano, nem
havera modificacdo na assisténcia que esta recebendo no servico.

A pesquisadora estara a sua disposi¢cao para quaisquer esclarecimentos que
considere necessarios em qualquer etapa da pesquisa. Diante do exposto,

agradecemos a sua contribuicdo, o que tornara possivel a realizacdo dessa pesquisa.
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E importante destacar que sua identidade sera mantida em sigilo. Vocé
recebera uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Diante do exposto,
caso venha a concordar em participar da investigacao proposta, convido o (a) vocé
conjuntamente comigo, a assinar este Termo. Considerando, que fui informado (a) dos
objetivos e da relevancia do estudo proposto, bem como da participagdo da
pesquisadora e entrevistadora, declaro o meu consentimento em participar da
pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigacao sejam utilizados

para fins cientificos.

Joao Pessoa, / /

Assinatura da pesquisadora responsavel

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Contato com as Pesquisadoras:

Jael Rubia Figueiredo de S& Franca.

Thais Costa de Oliveira (98747-0512).

Universidade Federal da Paraiba, Centro de Ciéncias da Saude, Departamento de
Enfermagem em Saude Publica e Psiquiatrica, bloco Elefante Branco — 2° andar —
Campus |. Cidade Universitaria, Jodo Pessoa/PB. CEP: 58.059-900. Telefone (83)
32167229;

Coordenacéo do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem — CCS/UFPB
Telefone: (83) 3216 7109

Comité de Etica em Pesquisa do HULW/UFPB
Hospital Universitario Lauro Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPB. Cidade
Universitaria, Jodo Pessoa/PB. CEP: 58.059-900. Telefone: (83) 32167064
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I-Instrumento de coleta de dados

1-Caracterizacdo do participante

Dados s6cio-econdmico

Cuidador:

Sexo:

( )Feminino ( )Masculino

Qual a sua idade? anos completo

Qual a sua raga?

( )Branca ( )Parda ( )Negra ( )Amarela

( )Indigena

Estado Civil:

Profissao:

Qual a faixa salarial da familia:

Tem religido?Qual?

Moradia:
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Quantas pessoas residem na sua casa:

Paciente

Nome:

Idade:

Etnia:

Escolaridade:

Dados Clinicos

Diagnostico:

Data do diagndstico:

Tratamento atual:
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[I- Caracterizacdo dos membros familiar

Nome

Grau

Idade

Escolaridade

Profissao

Estado
civil

Religido

Etnia

Contribuicao
darenda

familiar

Participacéao

do cuidado




[ll- Formulario- Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar 81

a)Estrutura

Quem faz parte da familia (ordem de nascimento)?

Quais as pessoas que moram na casa?

Subsistemas: Existem subgrupos na familia ? O que o0 mesmo ocasionam?

Subsistemas: A familia costuma se reunir para conversar sobre o estado de
saude da crianga acometida com a doenca?

Genograma

Ecomapa- Sistemas mais amplos: Quais os servicos que sua familia utiliza :
escola, associacdo de moradores, unidade de saude da familia, igreja ? Na
cidade: hospital, policlinicas, Unidade de Pronto Atendimento?

Estrutura interna

Como ¢é a divisao de tarefas?
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Como é o relacionamento da familia?

Qual o membro da familia que nunca vé?

Na familia quem vocé procura nos momentos dificeis?

Se todos da familia contribuisse, vocé acha que o estado de saude do paciente
seria diferente?

Estrutura externa

Qual o nivel de contato com os membros da familia?

Quem procura, quando necessita de ajuda?

Vocé participa de alguma igreja?

A situacgdo financeira da familia, influéncia de algum modo a utilizacao de
recursos de saude?

O que vocé acha de sua vizinhanga?
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Quais os profissionais da instituicdo envolvidos com sua familia?

Existe algum servico comunitario que gostaria de conhecer?

Desenvolvimento

Quais as expectativas da familia para o futuro (esperancga)?

Funcional

Que membro do grupo familiar inicia conversas sobre sentimentos e como
resolver o problema?

O que gera aborrecimento na familia?

IV- Roteiro para entrevista

v" Quando seu filho(a), apresentou os primeiro sinais, da situacdo que ele
esta passando?

v" Quais foram os sentimentos da familia diante do diagndstico do seu
filho(a)?

v Em que, vocé e sua familia busca apoio, para enfrentar a doenca do
filho(a)?
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Qual é a sua participacéo e da sua familia na vivéncia do seu filho(a)?

Houve mudanca para vocé e seus familiares ap0s o diagndstico da
doenca de seu filho(a)?Quais?

Como tem sido, o tratamento dos profissionais da instituicdo envolvidos
com sua familia?
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ANEXO A- Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA: um olhar no ambito da
atencgao basica, hospitalar e redes de apoio

Pesquisador: Jael Rubia Figueiredo de Sa

Area Tematica:
Versdo: 3

CAAE: 48333415.3.0000.5183
Instituicdo Proponente: Hospital Universitario Lauro Wanderley/UFPB

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER
NUmero do Parecer: 1.268.255

Apresentacao do Projeto:

O parecer a ser relatado trata-se da avaliacdo de pendéncias apontadas no parecer anterior
de no 1.256.883.

Trata-se de um Projeto inserido na linha de pesquisa: Fundamentos Tedrico-Filosoficos do
Cuidar em Saude e Enfermagem, vinculado ao Programa de POs-Graduacdo em
Enfermagem, do Centro de Ciéncias da Saude-UFPB. O projeto empregara abordagens
tedrico-metodoldgicas, aspectos quali- quantitativos do fendmeno investigado e terd como
campo de pesquisa tanto as Unidades de Saude da Familia (USF) que formam a rede de
Atencdo Béasica em Saude do municipio de Jodo Pessoa — PB, unidades hospitalares de
referéncia no atendimento a crianga e ao adolescente, quanto as redes de apoio, localizada
no mesmo municipio. Os participantes da pesquisa serdo todos 0s atores que participam do
processo saude-doenca com foco nos Cuidados Paliativos, sendo assim: criangas com
idades entre 6 e 12 anos e adolescentes com idades de 13 a 18 anos, suas familias,
cuidadores, profissionais de saude e gestores. O Projeto de Pesquisa contemplara quatro
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Bairro: Cidade Universitéria CEP:  58.059-900
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subprojetos: Cuidados paliativos em Pediatria: o olhar dos profissionais de saude e da gestao
(Projeto Iniciagdo Cientifica (TCC, PIBIC, PIVIC).); Cuidados paliativos em Pediatria um
estudo com enfermeiros assistenciais a luz da Teoria de Jean Watson (Cuidados paliativos

em Pediatria um estudo com enfermeiros assistenciais a luz da Teoria de Jean Watson);
Vivéncia de
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Continuacao do Parecer: 1.268.255

criancas e adolescentes com cancer e suas familias em uma Casa de Apoio, na perspectiva
dos Cuidados Paliativos(Dissertacéo de Mestrado);Importancia da Comunica¢do em Cuidados
Paliativos Pediatricos: estudo a luz da Teoria Humanistica de Enfermagem(Tese de
Doutorado). Populagéo do estudo: Subprojeto 1:Pretende-se trabalhar com uma amostra de 50
profissionais de saude:25 da Estratégia Saude da Familia e 25 do ambito hospitalar. Dentre os
profissionais de saude da Estratégia Saude da Familia: 10 enfermeiros, 10 médicos e 5
Agentes Comunitarios de Saude. No ambito hospitalar, pretende-se trabalhar com 5
enfermeiros, 5 médicos, 4 psicolégos, 4 fisioterpéutas, 4 nutricionistas e 3 assistentes sociais.
Quanto aos gestores, pretende-se trabalhar com 10 gestores de saude. No que se refere as
familias, pretende-se trabalhar com 10 membros de familiares/cuidadores de criancas e
adolescentes sob Cuidados Paliativos, podendo ser pai, méae, tio (a), avo, avd, ou seu proprio
cuidador, que nao seja familiar.

Subprojeto 2:2 20 enfermeiros assistenciais.

Subprojeto 3:10 criancas e/ou adolescentes; 10 representantes de
familiares/cuidadores. Subprojeto 4:10 criancas e/ou adolescentes; 10
representantes de familiares/cuidadores.

Objetivo da Pesquisa:
Cada subprojeto apresenta objetivos especificos:

SUBPROJETO 1: Cuidados paliativos em Pediatria: o olhar dos profissionais de
salude e da gestdo Objetivo Primario:

- Analisar a estratégia de Cuidados Paliativos em Pediatria sob o olhar de profissionais de
saude e gestores. Objetivos Secundarios:

- Verificar a compreensao de profissionais de salde e gestores acerca de Cuidados
Paliativos. * Investigar a trajetéria social, escolar e profissional da equipe de saude que atua
na atencao basica, atencéo hospitalar, redes de apoio e na gestao, no que concerne aos
Cuidados Paliativos em Pediatria. * Investigar as estratégias empregadas por
profissionais de salude e gestores para a promocdo de Cuidados Paliativos as criancas e
adolescentes e seus familiares. « Identificar as redes sociais e de apoio que dao suporte
aos Cuidados Paliativos Pediatricos, na perspectiva de profissionais de saude e gestores.

SUBPROJETO 2: Cuidados paliativos em Pediatria um estudo com enfermeiros
assistenciais a luz da Teoria de Jean Watson

Objetivo Primario:
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- Analisar a pratica de profissionais de satude no ambito hospitalar, acerca dos Cuidados
Paliativos em Pediatria, a luz da teoria de Jean Watson.Objetivos Secundarios:

- Investigar o entendimento dos profissionais de saude, no ambito hospitalar, acerca
dos Cuidados Paliativos em Pediatria, a luz da teoria de Jean Watson.

- Identificar as estratégias que os profissionais de salde, no ambito hospitalar, empregam
para a promoc¢éo de Cuidados Paliativos direcionados a crianga e ao adolescente com
doenca cronica e a sua familia.

SUBPROJETO 3: Vivéncia de criancas e adolescentes com cancer e suas familias em uma
Casa de Apoio, na perspectiva dos Cuidados Paliativos

Objetivo Primario:
- Analisar a vivéncia de criancas e adolescentes com cancer e suas familias acerca

Cuidados Paliativos em uma Casa de Apoio.
Objetivos Secundarios:

- Verificar os caminhos percorridos por criangas e adolescentes com cancer e familiares
em busca de atendimento a salude até chegar a Casa de Apoio;

- Investigar o entendimento de criancas e adolescentes com cancer e de suas familias,
acerca de Cuidados Paliativos.

SUBPROJETO 4: Importancia da Comunicac¢do em Cuidados Paliativos Pediatricos: estudo a
luz da Teoria Humanistica de Enfermagem
Objetivo Primario:
- Analisar a comunicacdo em Cuidados Paliativos pediatricos, a luz da Teoria
Humanistica de Enfermagem. Objetivos Secundarios:
- Investigar a compreensao de criancas e adolescentes sob Cuidados Paliativos. ¢ Identificar
as estratégias de comunicacédo frente a doenca utilizadas por criancas e adolescentes
com cancer e suas familias no ambito da atencdo basica, hospitalar e nas redes de apoio.
* Identificar o caminho percorrido por criancas, adolescentes e familiares/cuidadores em

busca de atendimentos a saude.
Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Ressalte-se que a pesquisa podera vir a oferecer riscos previsiveis para o0s participantes no
que concerne
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Continuacado do Parecer: 1.268.255

ha algum possivel constrangimento ou mal-estar gerados durante a coleta de dados,
0 que podera ser minimizado respeitando a vontade do participante em continuar ou
nao a participar do estudo.

Beneficios:

Os beneficios deste projeto incidirdo sobre a pratica dos profissionais da Saude (em
particular, a dos enfermeiros) e a formacao dos discentes de Enfermagem. Isto porque uns
e outros terdo a possibilidade de atuar, de forma mais efetiva e resolutiva, junto a clientela
assistida, fundamentando a sua pratica assistencial e educativa a partir de uma visdo mais
ampliada do processo de saude-doenca-cuidado. Isso sera refletido no processo de trabalho
do profissional de saude, possibilitando a melhora da qualidade do cuidado prestado a
crianca/ adolescente em cuidados paliativos, bem como sua familia.

Comentarios e Consideragfes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa sob avaliagdo apresenta tematica relevante, com possibilidade de
contribuicdo para a concretizacdo da implementacdo de equipes de Cuidados Paliativos
pediatricos no ambito da atencdo basica, hospitalar e redes de apoio. O que possibilitara
uma assisténcia altamente especializada em ajudar ndo apenas as criancas e/ou
adolescentes sem possibilidades terapéuticas de cura, mas principalmente sua familia, a
viver e enfrentar seu cotidiano da melhor forma possivel.

No parecer anterior, foi solicitado "Adequar a populacao do subprojeto 1" e
"Apresentar o TCLE dos responsaveis pelos participantes da pesquisa (crianca/adolescente)".

As duas recomendacdes acima mencionadas foram devidamente acatadas pela pesquisadora
responsavel, conforme carta-resposta apresentada.

Consideracfes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os termos foram adequadamente apresentados, ndo havendo, portanto, nenhuma
outra recomendacao a ser feita.

Recomendacdes:

Recomenda-se que o pesquisador responsavel e demais colaboradores, CUMPRAM, EM
TODAS AS FASES DO ESTUDO, A METODOLOGIA PROPOSTA E APROVADA PELO
CEP-HULW. Caso ocorram

intercorréncias durante ou apos o desenvolvimento da pesquisa, a exemplo de alteracéo de
titulo, mudanca de local da pesquisa, populagdo envolvida, entre outras, o pesquisador
responsavel devera solicitar a este CEP, via Plataforma Brasil, aprovacao de tais alteracoes,
ou buscar devidas
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orientacdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Considerando que a pesquisadora atendeu adequadamente as recomendacdes feitas por
este colegiado em parecer anterior a este, e que o estudo apresenta viabilidade ética e
metodoldgica, somos favoraveis ao desenvolvimento da investigacao.

Ressaltamos que a pesquisadora apresente relatorios parciais e finais de acordo com o
desenvolvimento e concretude dos subprojetos descritos.

Consideracg6es Finais a critério do CEP:

Ratificamos o parecer Ad-Referendum de APROVACAO emitido pelo Colegiado do
CEP/HULW, . Ressaltamos que, antes de iniciar a pesquisa, o pesquisador responsavel
devera comparecer ao CEP, para receber o PARECER DE APROVACAO do projeto.

OBSERVACOES IMPORTANTES:

. O participante da pesquisa devera receber uma via do Termo de Consentimento na integra,
com assinaturas do pesquisador responsavel e do participante e/ou do responséavel legal.

. Se o TCLE contiver mais de uma folha, todas devem ser rubricadas e apor assinatura na
altima folha.

. O patrticipante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer dano ou prejuizo a assisténcia
que esteja recebendo.

. O pesquisador devera desenvolver a pesquisa conforme delineamento aprovado no
protocolo de pesquisa e s6 descontinuar o estudo somente apds andlise das razbes da
descontinuidade pelo CEP que o aprovou, aguardando seu parecer, exceto gquando
perceber risco ou dano n&o previsto ao sujeito participante ou quando constatar a
superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram acao
imediata.

. Eventuais modificac6es ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP/HULW
de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas
justificativas.

. Lembramos que é de responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a
pesquisa sera realizada ofereca condicbes plenas de funcionamento garantindo assim a
seguranca e o bem estar dos participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.

Ao término do estudo, o pesquisador devera apresentar Relatorio final ao CEP/HULW, via
Plataforma Brasil, para emissao da Certidao Definitiva por este CEP.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Arquiv Postagem Auto Situaca
Documento 0 r 0
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Projeto ProjetaoJael.doc 06/10/20 |Eliane Cristina Aceito
Detalhado / 15 da Silva
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or
Outros CARTARESPOSTAAOCEPHUL 06/10/20 |Eliane Cristina da| Aceito
W2.doc 15 Silva
17:22:26
TCLE / Termos |TCLE3.docx 06/10/20 |Eliane Cristina Aceito
de 15 da Silva
Assentimento / 17:20:48
Justificativa
de Auséncia
Outros 12.249.2015 ANUENCIA 2015- 17/08/20 Aceito
17.08.15pdf.pdf 15
15:18:13
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Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

JOAO PESSOA, 08 de Outubro de 2015

Assinado por:

MARIA ELIANE MOREIRA
FREIRE

(Coordenador)
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