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RESUMO

OLIVEIRA, ELN. Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar: estudo com familiar de
crianca e adolescente em assisténcia paliativa. 2019. p.104. Dissertagcdo (Mestrado) —
Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2019.

Introducdo: A assisténcia paliativa a crianca e ao adolescente com doenca cronica €
uma abordagem holistica de grande importancia por favorecer um cuidado direcionado
ao paciente e sua familia, atendendo as suas necessidades. A presente dissertagdo é
constituida de dois artigos, um tedrico e outro original. O primeiro, teorico, intitula-se:
Producdo cientifica acerca da experiéncia de familiares de criancas/adolescentes sob
cuidado paliativo: um estudo bibliométrico. Objetivo: Analisar a producdo cientifica
publicada em periédicos online sobre a experiéncia de familiares de
criancas/adolescentes sob cuidado paliativo. Metodologia: Estudo bibliométrico com
abordagem quantitativa constituido de artigos publicados no periodo de 2007 a 2017,
selecionados nas bases de dados LILACS, MEDLINE, BDENF, bem como na
biblioteca virtual SCiELO. Resultados: Foram identificados 42 artigos disseminados em
22 periodicos, dos quais a Revista Galcha de Enfermagem foi a que mais publicou
sobre a tematica. A maioria das publicaces foi concentrada na area da Enfermagem,
predominando autores com titulo de doutor e autoria coletiva. Conclusdo: Observou-se
que a producdo acerca da tematica investigada encontra-se com um quantitativo
reduzido, considerando o periodo pesquisado, necessitando de uma ampliacdo do
conhecimento que envolve o contexto analisado. O segundo estudo € intitulado:
Avaliacdo da estrutura familiar de criancas/adolescentes em assisténcia paliativa: estudo
a luz do Modelo Calgary. Objetivo: Analisar a estrutura familiar de crianga/adolescente
em assisténcia paliativa a luz do Modelo Calgary. Metodologia: Estudo de campo com
abordagem qualitativa, do qual participaram cinco familias de criancas/adolescentes
com doencas cronicas internadas em um hospital pablico na cidade de Jodo Pessoa-PB.
A coleta de dados ocorreu no periodo de marco a maio de 2018, utilizando como
instrumentos 0 genograma e o0 ecomapa e analise a luz do Modelo Calgary.
Resultados: Os resultados foram descritos em duas etapas: a primeira é referente a
caracterizacdo das familias através do genograma e ecomapa, e a segunda trata-se da
avaliacdo familiar e seus principais aspectos. Conclusdo: Modelo Calgary permitiu
delinear uma analise da familia de modo integral, levando em consideracdo 0s aspectos
fundamentais de sua estrutura. Desse modo, considera-se essencial a participagdo do
enfermeiro na assisténcia prestada a crianca e ao adolescente juntamente com a familia,
identificando as necessidades do paciente.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Doenca Cronica, Enfermagem, Familia, Modelos
de Enfermagem.



ABSTRACT

OLIVEIRA, ELN. Calgary Family Assessment Model: family study of children and
adolescents under palliative care. 2019. Page 104. Thesis (Mastership) - Health Sciences
Center, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2019.

Introduction: The palliative care to children and adolescents with chronic disease is a
holistic approach of great importance to favor care directed to the patient and his family,
given their needs. This dissertation is composed of two articles, one theoretical and the
other original. The first, theoretical, is entitled: Scientific production about the
experience of families of children/adolescents under palliative care: a bibliometric
study. Objective: To analyze the scientific production published in journals online
about the experience of families of children/adolescents under palliative care.
Methodology: A bibliometric study with a quantitative approach consisting of articles
published in the period from 2007 to 2017, selected in LILACS, MEDLINE, BDENF,
as well as on the virtual library SCIELO. Results: We identified 42 articles scattered in
22 journals, including the Journal of Nursing was the most published about the theme.
The majority of publications was concentrated in the area of Nursing, predominantly
authors with the title of doctor and collective authorship. Conclusion: It was observed
that the production about the theme investigated lies with a reduced quantitatively,
whereas the surveyed period, requiring an expansion of knowledge that involves the
context analyzed. The second study is titled: Evaluation of family structure of
children/adolescents under palliative care: a study in the light of the Calgary Model.
Objective: To analyze the family structure of child/adolescent under palliative care in
the light of the Calgary model. Methodology: A field study with a qualitative approach,
which was attended by five families of children/adolescents with chronic diseases who
were hospitalized at a public hospital in the city of Jodo Pessoa-PB. The data collection
occurred in the period from March to May 2018, using instruments such as the
genogram and ecomap and analysis in the light of the Calgary Model. Results: The
results were described in two stages: the first is related to the characterization of the
families through the genogram and ecomap, and the second, it is the family assessment
and its main aspects. Conclusion: Calgary Model allowed outline an analysis of the
family so integral, taking into consideration the fundamental aspects of its structure. In
this way, it is essential the participation of nurses in the care provided to the child and
adolescent together with the family, identifying the needs of the patient.

Keywords: Palliative Care, Chronic Disease, Nursing, Family, Models of Nursing.
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O estudo que resultou nesta dissertagdo intitulada “Modelo Calgary de
Avaliacdo Familiar: estudo com familiar de crianga e adolescente em assisténcia
paliativa.” ¢ fruto de um dos subprojetos que integram o projeto de pesquisa Cuidados
Paliativos em Pediatria: um olhar no @mbito da atencdo bésica, hospitalar e redes de

apoio.

Vale ressaltar que esta dissertacdo foi elaborada na modalidade de artigo
cientifico, seguindo as normas aprovadas pelo Colegiado do Programa de Pos-
graduacdo em Enfermagem, do Centro de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal
da Paraiba (PPGENF/CCS/UFPB), que regulamenta as regras para a conclusdo dos
trabalhos de dissertagdes e teses.

A presente dissertacdo é organizada por dois artigos cientificos, sendo um estudo
de revisdo bibliométrica e outro original relacionado ao material empirico, obtido

através de uma pesquisa de campo, descritos a seguir:

Artigo 1: Producdo cientifica acerca da experiéncia de familiares de
criangas/adolescentes sob cuidado paliativo: um estudo bibliométrico. Trata-se de um
estudo bibliométrico, referente a revisdo da literatura desta dissertacdo. Este artigo foi

submetido no periddico Escola Anna Nery Revista de Enfermagem.

Artigo 2: Avaliacdo da estrutura familiar de criangas/adolescentes em assisténcia
paliativa: estudo a luz do Modelo Calgary. O referente estudo representa os resultados e
a discussdo desta dissertacdo, tendo como objetivo analisar a estrutura familiar de
crianga/adolescente em assisténcia paliativa a luz do Modelo Calgary. Este artigo sera
encaminhado a um periodico qualis A2.

Sendo assim, a apresentacdo formal acatou as exigéncias estruturais definidas
pela Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT NBR), com citacdes e

referéncias no estilo VVancouver.
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A busca pelo cuidado humanizado sempre me acompanhou durante minha trajetoria
como ser humano. Ao realizar minha escolha profissional, optando por cursar
Enfermagem, ja tinha em mente que eu pretendia ser uma profissional que iria fornecer
ao outro um jeito diferente de cuidar, principalmente na area de Pediatria, pois tinha

meu pediatra como referéncia do cuidado oferecido a mim.

Durante a graduagéo, tive a oportunidade de cursar as disciplinas Enfermagem na
Atencdo a Saude da Crianga e do Adolescente | e Il, as quais despertaram todos 0s
instintos e desejos de querer sempre cuidar de seres tdo pequenos, tdo frageis e fortes ao
mesmo tempo, mas que me encantavam de forma Unica. Essa experiéncia foi reforcada
quando ao mesmo tempo estudava a disciplina Enfermagem Salde da Mulher, a qual
abriu meus olhos para o cuidado ndo s6 de um Unico ser, mas de dois, 0 bindbmio mae-
filho e, desde entdo, tudo que me interessava, eu procurava fortalecer essa relagcdo, com
a finalidade de compreender como esse laco de amor precisava de ajuda e atencdo em

situacdo de adoecimento.

Ainda no inicio da graduacédo, deparei-me com um projeto de pesquisa e extensao
que trabalhava com criangas com cancer e me arrisquei em participar, porém, como
estava nos primeiros periodos do curso, ndo me enquadrava nos requisitos propostos,
mas resolvi esperar sem desistir. Participei de outro Projeto de Pesquisa e Extensdo em
satde popular, que foi uma experiéncia Unica e diferente do que desejava, fazer visitas
domiciliares a idosos e conhecer suas familias. Conhecer a estrutura familiar dessas
pessoas me encantava, pois eu me sentia em casa juntamente com eles, devido a forma
como eu era tratada por aquelas pessoas humildes e simples. E, assim, passaram-se dois
anos.

Ao encerrar esse ciclo, voltei ao projeto de criangas com cancer onde consegui
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me inserir no mesmo. Que sonho! Passei no Projeto Passarinho, enfim iria trabalhar
com criangas. Com o passar dos dias, eu sentia que ndo era por acaso minha presenca
ali, era muito mais que isso, era algo que até hoje ndo sei descrever, porque nao ha
palavras. Eu fui escolhida para estar ali. Eu me envolvi com tudo e todos. Com as
criangas, suas méaes, as histdrias de vida de cada um. Sorri, brinquei, cuidei e aprendi
grandemente com minhas criancgas tdo frageis e ao mesmo tempo téo fortes. Até que a
primeira vez fui surpreendida quando soube que um anjinho partiu, e depois outro e
outro. E foi entdo que pude enxergar que o meu cuidado como futura Enfermeira iria, as

vezes, ser abalado com esses anjinhos partindo.

Essa vivéncia me fortaleceu e amadureceu minha inspiracdo para propiciar uma
assisténcia holistica as criancas, aos adolescentes e seus familiares, durante o tratamento
oncologico pediatrico. Assim, se passaram 0s dois anos permitidos para fazer parte de
um projeto, mas ndo consegui sair mais, continuo como colaboradora, acompanho 0s
novos integrantes que chegam e desejo que todos que passam por esse Projeto, vivam

unicamente, porque a experiéncia é a melhor de todas.

Essa experiéncia despertou meu interesse em buscar novos conhecimentos, por meio
de leituras de artigos cientificos e de livros sobre cuidados paliativos, além de permitir
que eu levasse essa historia a outros estados brasileiros, através de Congressos
Nacionais e Internacionais, e onde eu apresento esse relato, as pessoas se encantam

juntamente comigo, buscando mais detalhes.

Ao final da graduagéo, no Trabalho de Conclusdo de Curso, orientado pela entéo
orientadora dessa dissertagdo, tive a imensa satisfacdo em desenvolver a pesquisa na
instituicdo que me acolheu com o Projeto Passarinho e foi gratificante poder conhecer

aquelas familias mais de perto, em suas especificidades.
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Hoje, como colaboradora do Projeto de Extensdo, tenho a imensa satisfacdo de
participar e organizar eventos, projetos, oficinas, cursos, juntamente com a
Coordenadora e Orientadora, a citar: |1 Curso de Iniciacdo Cientifica; 1l Curso de
Metodologia Cientifica: artigo cientifico; 1 Curso de Oncologia Pediétrica, todos
voltados para os extensionistas. Além desses, organizacdo de eventos como Oficinas
Educativas sobre: Praticas educativas de boas maneiras; Alimentacdo saudavel;
Experiéncia de extensionistas em uma Casa de apoio a crianga com cancer; Integracdo e
acolhimento; A importancia da alimentacdo saudavel de criangas, adolescentes e sua

familia em uma casa de apoio: projetando o ludico, entre outros.

Ressalta-se que desenvolvi e publiquei artigos cientificos, tais como Percepcdo de
mdes diante de atividades ludicas no tratamento do cancer infantil, oriundo do Trabalho
de Conclusao de Curso; The Scientific production about the Human Caring Theory: a
bibliometric study, além de outros trabalhos apresentados em Congresso Nacional e
Internacional. Os quais foram: Congresso Nacional: Familia como suporte de
enfrentamento do cancer infantil sem possibilidades de cura; Importancia do ludico para
criancas com cancer sob cuidados paliativos; Reacdo de maes de criangas com cancer
diante do diagnostico; Amenizando o sofrimento de criancas com cancer por meio do
brincar; Comunicacdo entre profissionais de salde e maes de criangas e adolescentes
com doencas cronicas: importancia dos cuidados paliativos; entre outros. J& os trabalhos
apresentados em Congressos Internacionais foram: A funcdo terapéutica do ludico
durante o tratamento oncoldgico infantil; A busca de conhecimento sobre o cancer
infanto-juvenil: relato de maes; O ludico no cuidado a crianga e ao adolescente com
cancer: vivéncia de uma equipe de voluntario em uma casa de apoio; Vivéncia de
extensionistas junto ao adolescente com céncer em uma casa de apoio: relato de

experiéncia; Cuidado Paliativo: vivéncia de integrantes de um projeto de extensdo em
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uma casa de apoio; Quando o brincar é cuidar: vivéncia de extensionistas sobre a
importancia do brincar no cuidado as criangas com cancer, entre outros. Vale salientar,
que em varios desses trabalhos, tive a surpresa de ter as modalidades de apresentacdo
modificada, uma vez que os avaliadores tiveram o interesse em ter melhor
conhecimento sobre a temética, por considera-la relevante para a temética abordada.

Uma vez graduada, minha orientadora, Prof.2 Dr.2 Jael Rubia Figueiredo de Sa
Franca, entdo coordenadora do referido Projeto de Extensdo, como ja citado, me fez ver
que eu poderia ir alem. Eu queria dar continuidade a essa forma de cuidar do outro,
crianca/adolescente e familiares. Ingressei como membro no Nucleo de Estudo e
Pesquisa em Bioética e Cuidados Paliativos (NEPBCP), da Universidade Federal da
Paraiba (UFPB), na busca de oportunidade para ampliar meus conhecimentos no campo
do cuidado paliativo e desenvolver pesquisas sobre essa modalidade do cuidar.

Ao ingressar no Nucleo de Estudos e Pesquisas em Bioética (NEPB), do Centro
de Ciéncias da Saude (CCS), da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), tive a
oportunidade de participar da IV Curso Introdutério de Cuidados Paliativos,
aumentando ainda a aproximacgdo com a tematica e ingressar no Curso de Mestrado em
Enfermagem, da Universidade Federal da Paraiba (UFPB).

Atualmente, como mestranda em Enfermagem tive a oportunidade de dar
continuidade ao desenvolvimento de pesquisa com familiares de criancas e adolescentes
em condic¢des cronicas, com enfoque nos cuidados paliativos. Desse modo, optei por
trabalhar com o Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF) e busquei aprofundar a
temética e compreender como ela é fundamental na pratica do enfermeiro mediante a
assisténcia integral ao paciente e sua familia, uma vez que, permite o enfermeiro
conhecer todo contexto familiar, proporcionar um cuidado holistico e promover um

vinculo através do dialogo e de uma escuta qualificada priorizando as necessidades.
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As doencas cronicas constituem um grupo de agravos que precisam de cuidados
continuos e de longa duracéo, persistindo por varios anos ou décadas, sendo a principal
causa de adoecimento e 6bito no Brasil e no mundo. Doencas do aparelho circulatorio,
doencas respiratorias cronicas, doencas osteomusculares, neoplasias e diabetes
compdem o conjunto de condic¢do cronica presente na populagéo, seja esta infantil ou

adulta (OLIVEIRA-CAMPOS, et al., 2018).

Quando presente na infancia e adolescéncia, tal condi¢do pode vir seguida de certas
particularidades que ocorrem intensamente sobre a familia. Nesse contexto, a dindmica
familiar € alterada, em virtude da necessidade de sucessivas idas ao servico de salde,
interrupcdo das atividades diarias, cuidados permanentes, realizacdo de exames,

recidivas e frequentes internac6es prolongadas (BARBOSA; SOUZA; LEITE; 2015).

A familia é um espaco de cuidado reconhecido naturalmente e confirmado pelas
responsabilidades que seus membros atribuem a ela. E no meio familiar que se
observam os primeiros cuidados, possibilitando que o individuo ndo sé desenvolva seu
corpo bioldgico, como também a sua interacdo social, transmissdo da cultura e a
socializacdo com meio em que interage (MONTEIRO et al., 2016). Nessa perspectiva, a
condicdo crbnica, pode-se caracterizar como um fator de desorganizacdo e
desestruturacdo familiar, influenciando tanto as relagbes internas como as relacdes

sociais desse sistema (BARBOSA; SOUZA; LEITE; 2015).

Diante das repercussdes causadas no meio familiar decorrente da condigéo cronica
de um ente querido, o conjunto de tarefas ainda é baseado na divisdo de géneros, onde o
homem é destinado a providéncia financeira e protecdo familiar, enquanto a mulher
assume a missdo de gerar e promover cuidados diarios ao filho, além da obrigacdo de
administrar as atividades da rotina domestica (RAMOS et al., 2017). A mée, por ser

geralmente a cuidadora principal, apresenta sentimento de abrangéncia impar nesse
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momento vivenciado. Elas mostram-se mais fragilizadas, vulneraveis e despreparadas
para enfrentar a incerteza sobre o futuro, necessitando de apoio e atencdo. Dessa forma,
nota-se que a familia é transformada por completo com o aparecimento de uma
condigdo crbnica de um ente querido, necessitando, assim, também de cuidado.
Portanto, nessa perspectiva, € imprescindivel a préatica da assisténcia paliativa

direcionada a crianca, ao adolescente e sua familia.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Satude (OMS), o cuidado paliativo traz
uma proposta de melhorar a qualidade de vida de pacientes e seus familiares perante
doencas que ameacam o prosseguimento da vida, bem como prevenir e aliviar o
sofrimento. Assim, aplicar cuidado paliativo € uma forma holistica de cuidar, onde se
transcende a objetividade do cuidado médico, passando-se a realizar um cuidado

centrado na pessoa e em suas necessidades (SBP, 2017).

Nessa perspectiva, a assisténcia paliativa, por se tratar de uma abordagem complexa
e que objetiva acolher todas as dimensdes do ser cuidado e de sua familia, prioriza uma
equipe multiprofissional, que deve ser composta por enfermeiro, médico, psicélogo,
assistente social, farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, terapeuta

ocupacional, dentista e assistente espiritual (CARDOSO et al.,2014).

Diante dessa realidade, é importante a atuacdo de uma equipe multiprofissional
junto aos familiares de criangas/adolescentes diagnosticados com doenga crénica para
que possa enfrentar essa nova missdo, construindo elementos que fortalecam suas
potencialidades de cuidado. Sendo assim, esse apoio da equipe de salde pode ser
ofertado como base de afeto, confianca e empatia, ajuda emocional, com o proposito de

que a familia sinta-se satisfeita com esse auxilio (MACHADO et al., 2018).
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Logo, é inegavel a participacdo do enfermeiro na equipe de cuidado paliativo, uma
vez que um olhar sensivel deste profissional gera reflexdes e mudancas no seu processo
de trabalho, pois tem a capacidade de construir um cuidado baseado nas especificidades

das necessidades tanto da crianga/adolescente quanto de suas familias.

Diante dessas consideracdes, a op¢do de estudar acerca da temética € uma
continuidade do desejo particular de sempre cuidar e conhecer o outro em sua
totalidade. E escutar, confortar, fornecer uma palavra de apoio a quem mais necessita

nos momentos de tanto sofrimento.

Portanto, considera-se relevante a pesquisa proposta, uma vez que podera
contribuir com a disseminacdo de novos conhecimentos sobre a tematica, visto que
ainda é uma abordagem incipiente e que apresenta um numero reduzido de estudos que

abordem a assisténcia paliativa.

Ante 0 exposto, 0 presente estudo teve como fio norteador a seguinte questéo:
Qual a estrutura familiar de crianga/adolescente com doenca crbnica em assisténcia
paliativa? Para isto, o estudo teve como objetivo avaliar a estrutura familiar de

crianga/adolescente em  assisténcia paliativa & luz do Modelo Calgary.



2 - Rovisiio do Sroratura
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2. { - Dimeire Hhtigo: Revisiio

Diante do foco da avaliacdo familiar, optou-se por fazer um levantamento de producao
bibliométrica sobre a experiéncia de familiares de criancas/adolescentes sob cuidado
paliativo. A revisdo da literatura encontra-se contemplada e organizada de acordo com
as normas da Escola Anna Nery Revista de Enfermagem (Anexo B), exposta a seguir:

Artigo 1:

Producéo cientifica acerca da experiéncia de familiares de criancas/adolescentes
sob cuidado paliativo: um estudo bibliométrico

Scientific production about the experience of relatives of children/adolescents
under palliative care: a bibliometric study

Produccion cientifica acerca de la experiencia de familiares de nifios/adolescentes
bajo cuidado paliativo: un estudio bibliométrico

RESUMO

Analisar a producédo cientifica publicada em periddicos online sobre a experiéncia de
criancas/adolescentes em cuidado paliativo. Trata-se de um estudo bibliométrico
realizado com 42 artigos publicados entre 2007 e 2017, selecionados nas bases de dados
LILACS, MEDLINE, BDENF e SciELO. Os anos de 2014, 2016 e 2017 apresentaram
um quantitativo maior de publica¢6es. Foram identificados 22 veiculos de divulgacéo,
dos quais, a Revista Gaucha de Enfermagem apresentou maior fator de impacto.
Prevaleceram os idiomas em portugués e inglés e a maioria das publicacdes foi
produzida por pesquisadores da area da Enfermagem, predominando autores com titulo
de doutor e autoria coletiva. Foi observado que as publicacGes acerca da tematica
investigada apresentam um quantitativo pouco expressivo, considerando o periodo
pesquisado. Portanto, almeja-se a ampliacdo de novos estudos frente a importancia da
presenca de familiares no processo do cuidar de crianca/adolescentes sob cuidado
paliativo.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Familia; Bibliometria.
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ABSTRACT

To analyze the scientific production published in online journals about the experience of
children/adolescents under palliative care. This is a bibliometric study with 42 articles
published between 2007 and 2017, selected in the databases LILACS, MEDLINE,
BDENF and SciELO. The years 2014, 2016 and 2017 presented a larger number of
publications. Twenty-two dissemination vehicles were identified, of which the Gaucha
Nursing Journal had a greater impact factor. The language of prevalence was
Portuguese and English, most of the publications were produced by researchers in the
area of Nursing, predominating authors with doctor's degree and collective authorship.
It was observed that the publications about the research topic present a little expressive
quantitative, considering the period studied. Therefore, it is desired to expand new
studies regarding the importance of the presence of family members in the process of
caring for children / adolescents under palliative care.

Keywords: Palliative care; Family; Bibliometrics.

RESUMEN

Analizar la produccion cientifica publicada en periédicos en linea sobre la experiencia
de nifios/adolescentes bajo cuidado paliativo. Se trata de un estudio bibliométrico
realizado con 42 articulos publicados entre 2007 y 2017, seleccionados en las bases de
datos LILACS, MEDLINE, BDENF y SciELO. Los afios de 2014, 2016 y 2017
presentaron un cuantitativo mayor de publicaciones. Se identificaron 22 vehiculos de
divulgacion, de los cuales, la Revista Galcha de Enfermeria presentd mayor factor de
impacto. La prevalencia de la lengua era portugués y Inglés, la mayoria de las
publicaciones fueron producidos por investigadores del area de enfermeria,
predominantemente autores con un doctorado y autoria colectiva. Se observo que las
publicaciones sobre la tematica investigada presentan un cuantitativo poco expresivo,
considerando el periodo investigado. Por lo tanto, se anhela la ampliacién de nuevos
estudios frente a la importancia de la presencia de familiares en el proceso del cuidar de
nifio / adolescentes bajo cuidado paliativo.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Familia; Bibliometria.

INTRODUCAO

A familia de crianca/adolescente que vivencia estado de doenca em condicdo
crénica desempenha um papel fundamental no que se refere ao bem estar e a saude
destes, uma vez que, prepara seus filhos para o futuro, ensina a enfrentar as limitagdes
estabelecidas pela doenca, alem de incentivar a realizacdo de atividades que melhorem

sua independéncia ao longo da vida adulta.
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Dessa forma, a cronicidade na infancia compromete tanto o universo infantil
como também sua familia, ocasionando sofrimento e mudancas no contexto familiar,
em especial do cuidador principal, que estd préximo ao sofrimento da crianga,

provocando mudangcas na rotina e cuidados especiais®.

Neste contexto, a doenca cronica faz parte de um conjunto de condicdes
crénicas, com duracdo longa ou indefinida, progndstico geralmente incerto e que
exibem periodos de remissdo e exacerbacdo sintomatoldgica ao longo do tempo,
promovendo um processo de cuidado continuo sem que, necessariamente, resulte em

cura’.

Mundialmente, os agravos cronicos de salde atingem todas as faixas etérias e
sociais, inclusive a populacdo infantil. No entanto, apesar da dificuldade de indicadores
nacionais sobre a prevaléncia de doenca crbnica na infancia, dentre as de maior
ocorréncia nesse periodo da vida destacam-se a fibrose cistica, doencas hepéticas,

cardiopatias congeénitas, paralisia cerebral e cancer?.

A cronicidade da doenca na crianca faz com que a familia se responsabilize por
diminuir os efeitos desencadeados durante esse processo, pois buscam promover seu
desenvolvimento e crescimento de um modo mais satisfatorio possivel, passando a

compartilhar perdas, limitacdes e cuidado®.

Portanto, é fundamental que as familias compreendam que doenca crénica, em
sua maioria, tem tratamento demorado, complexo e exige cuidados continuos, sendo,
dessa forma, importante a inclusdo dos familiares nesse processo. Para tanto, é
necessario o conhecimento sobre a patologia, suas manifestagdes e implicacfes. Além
disso, precisam de estimulo para desenvolver a habilidade de cuidar®. Nessa perspectiva,

faz-se oportuno a implementacdo do cuidado paliativo na pediatria.
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Ao longo do tempo, o conceito de cuidado paliativo foi se modificando. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define como “a abordagem que promove
qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de doengas que ameacam a
continuidade da vida, pela prevencdo e alivio do sofrimento. Requer identificacdo
precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual”. A detec¢ao precoce do diagnostico de uma doenca crénico-
evolutiva ja € o momento de se instalar esse acompanhamento, tanto do paciente, como

do familiar e/ou cuidador®.

Diferentemente da populacdo adulta, onde a grande maioria dos pacientes sob
cuidado paliativo tem diagnostico oncoldgico e que seu seguimento é geralmente
realizado em hospices ou no domicilio, em pediatria as doengas congénitas e genéticas
sdo as maiores responsaveis pela indicacdo deste tipo de cuidado, seguidas das

condicBes neuroldgicas cronicas e onco-hematolégicas®.

Nessa perspectiva, tal cuidado em pediatria é praticado progressivamente e
ajustado as necessidades atribuidas pela doenca e seu tratamento (evolucao,
complicacdes, limitacGes), devendo ser distinta aquela crianca/adolescente (ajustada
pelos valores e anseios daquele binémio familia/crianca). Poder ofertar um melhor
cuidado e aumentar a perspectiva de qualidade de vida de criancas/adolescentes
portadores de enfermidades crénicas ou em curso de doencas que levam a morte é uma
oportunidade de ultrapassar os limites de uma assisténcia tecnicista e presa a uma
medicina atentada apenas com a cura’.

Considerando que é fundamental compreender a experiéncia de familiares diante
desse novo contexto em que criangas/adolescentes vivenciam é inegavel a necessidade
de explorar sobre a disseminacdo de estudos sobre a temética, fazendo-se oportuno a

realizacdo de um estudo bibliométrico.
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Ante o exposto, considerando a relevancia do cuidado paliativo implementado as
criancas/adolescentes que vivenciam uma doenga cronica, bem como o
acompanhamento desses pacientes e seus familiares nesse processo, questiona-se:
“Quais os indicadores bibliométricos acerca da producdo cientifica sobre a tematica,

disponibilizados em periodicos online?”.

Para tanto, esta investigacdo objetiva analisar indicadores bibliométricos de
publicacbes acerca da experiéncia de familiares de criancas/adolescentes sob cuidado

paliativo, divulgadas em periodicos online.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo bibliométrico que consiste num método de abordagem
quantitativa por meio de padrdes e métodos matematicos e estatisticos, com a finalidade
de examinar a producdo de artigos em um determinado campo do saber, agrupar e
sintetizar resultados de pesquisas sobre um tema delimitado ou uma questdo norteadora
e identificar as redes de pesquisadores e suas motivacdes, de modo sistematico que
colabore para a construcdo e o aperfeicoamento do conhecimento da tematica
investigada®.

Assim, pode-se verificar e entender que a bibliometria é bem-vinda no contexto
das investigacdes, dos mapeamentos, das exploracdes e analises de diversos temas
académicos’.

Para realizar este estudo, consideram-se trés etapas operacionais descritas®.

1% Etapa - Levantamento bibliografico das producfes cientificas: Nessa etapa foi
realizado o levantamento das produgdes cientificas acerca da temética proposta. Este
ocorreu nos meses de agosto a outubro de 2018, seguido da triagem das publica¢Oes

para a selecdo da amostra. Dessa forma, procedeu-se uma busca na Biblioteca Virtual
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em Saude (BVS), e nas seguintes bases de dados como Literatura Latino-Americana e
do Caribe (LILACS), Banco de Dados em Enfermagem (BDENF), Scientific Eletronic
Library Online (SciELO), National Library of Medicine (MEDLINE).

Ressalte-se que, para a realizagdo da busca dos artigos nas fontes de dados
mencionadas, utilizou-se a terminologia em salde a partir dos Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCS), como “cuidados paliativos”, “crianga”, “familia”, “doenca cronica”,
“chronic disease”, “child”, “family”, “palliative care”, foram identificados e
combinados com o operador booleano AND, bem como por representarem palavras-
chave relacionadas a temética abordada.

Dessa forma, para selecionar a amostra, foram adotados os seguintes critérios de
inclusdo: publicagdo na modalidade artigo cientifico; em texto completo disponiveis
gratuitamente em acervo on-line; escritos nos idiomas portugués, inglés e/ou espanhol;
que abordassem crianca, familia, doenga crénica e/ou cuidado paliativo como foco
central do estudo; ter sido realizado com maes ou familiares e tivessem sido publicados
no periodo de 2007 a 2017. Contudo, como critérios de exclusdo, eliminaram-se os
artigos em duplicidade e as publicagfes nas modalidades relato de experiéncia, estudo
de reviséo, bem como monografias, dissertacoes e teses.

2% Etapa - Coleta e organizacdo dos dados: Para viabilizar a anélise dos artigos foi
utilizado um roteiro elaborado pelos autores, composto dos seguintes itens: dados
relacionados a publicacdo (nome e qualis do periédico, pais, ano de publicacédo, idioma
em que foi publicado, nimero de palavras-chaves); aos autores (nimero de autores por
artigo, formacao profissional e titulacdo) e a metodologia (localizagdo geografica, tipo
de pesquisa, abordagem metodologica, participantes, técnica de coleta de dados

utilizada).
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Em relacéo aos autores é importante destacar que ndo se fez distincdo entre autor e
co-autor, uma vez que foram considerados todos os pesquisadores que colaboraram com
as publicacbes. Ademais, considerou-se a maior titulacdo que estes possuiam no
andamento da publicacéo dos artigos.

3% Etapa - Tratamento e apresentacdo dos resultados: Considerando essa Ultima etapa,
foi utilizado o programa Microsoft Office Excel 2010 para a organizacdo do material
obtido. Dessa forma, foi possivel realizar a analise por meio de calculos das frequéncias
e percentuais dos dados. Por fim, foram apresentados por meio de representacoes

graficas e analisados a luz da literatura pertinente.

RESULTADOS

Esta secdo apresenta os resultados encontrados atendendo os indicadores eleitos
para a pesquisa a partir das publicacdes cientificas selecionadas. O recorte amostral
deste estudo abrangeu publicacdes entre os anos de 2007 a 2017, e foi constituido por
72 artigos cientificos relacionados a tematica investigada. Desses, 42 artigos atenderam
aos critérios de inclusdo estabelecidos na metodologia.
Dados referentes aos periodicos

O universo desta pesquisa foi constituido por 42 artigos cientificos publicados
entre 0s anos de 2007 a 2017. Contudo, o ano de 2014 foi o periodo de maior producgéo
sobre a tematica, totalizando sete (16,6%) estudos, seguido dos anos 2012, 2016 e 2017,
com cinco (11,9%) artigos, respectivamente. Observou-se um decréscimo nos seguintes

anos, conforme mostra o grafico 1.
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Gréfico 1 - Distribuicéo dos estudos em relacdo ao ano de publicagdo entre 2007 e

2017. Joao Pessoa, PB, Brasil.
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Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Com relacdo aos periddicos, foram identificadas 22 revistas que divulgaram

trabalhos relacionados a crianga/adolescente, dentre as quais a maioria € nacional e duas

internacionais, conforme distribuicdo na tabela 1.

Tabela 1. Distribuicéo das produgcdes cientificas quanto ao periddico, no periodo de

2007 a 2017 (n= 42)

Periddicos n % Pais de publicacao
Revista Gaucha de Enfermagem 5 22,7 Brasil
Escola Anna Nery Revista de Enfermagem 4 18,1 Brasil
Ciéncia, Cuidado e Saude 4 18,1 Brasil
Revista Brasileira de Enfermagem 4 18,1 Brasil
Texto & Contexto Enfermagem 3 13,6 Brasil
Journal of Nursing UFPE online 3 13,6 Brasil
Acta Paulista de Enfermagem 2 9,0 Brasil
Revista de Enfermagem da UERJ 2 9,0 Brasil
Revista Eletronica de Enfermagem 1 4,5 Brasil
Interface 1 4,5 Brasil
Psicologia da USP 1 4,5 Brasil
Acta Scientiarum Health Sciencies 1 4,5 Brasil
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Jornal de Pediatria 1 4,5 Brasil
Revista Cuidarte 1 4,5 Brasil
Revista de Enfermagem Centro Oeste Mineiro 1 4,5 Brasil
Cogitare 1 4,5 Brasil
Revista de Enfermagem Santa Maria 1 4,5 Brasil
Online Brazilian Journal of Nursing 1 45 Brasil
Revista Latino-americana de Enfermagem 1 4,5 Brasil
Revista Bionorte 1 4,5 Brasil
Revista Uruguaya de Enfermagem 1 4,5 Uruguay
Journal of Pediatrics and Child Health 1 4,5 Australia

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Considerando os periddicos em que foi prevalente a divulgacdo dos estudos,
destaca-se com maior quantitativo a Revista Galcha de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, que liderou com cinco 22,7%, seguido dos periddicos,
Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, Ciéncia, Cuidado e Salde e Revista
Brasileira de Enfermagem, com quatro (18,1%) cada. Os periddicos Texto & Contexto
Enfermagem e Journal of Nursing UFPE online apresentaram trés (13,6%),
respectivamente, seguido de Acta Paulista de Enfermagem e Revista de Enfermagem da
UERJ, com dois (9,0%). Os demais periodicos representam uma (4,5%) publicacdo em
cada.

Com relacdo ao Qualis/CAPES - Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior, dos periodicos, a distribuicdo dos estratos se deu da seguinte forma:
Al — 45%; A2 — 18,1%; Bl — 22,7%; B2 — 22,7%; B3 — 4,5% e B5 — 4,5%. Vale
ressaltar que 22,7% dos periodicos ndo estdo classificados no Qualis da CAPES. Sobre
os idiomas em que os estudos foram publicados, verificou-se que 45,2% foram editados
somente em portugués, 42,8% foram publicados nos idiomas portugués e inglés, 7,1%
em espanhol, enquanto que 2,3% foram publicados nos trés idiomas portugués, inglés e

espanhol.
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Dados referentes aos autores

Investigando a autoria dos artigos selecionados, verificou-se um total de 167
autores. Devido a decorréncia de repeticdo de um mesmo autor em mais de um artigo
foram excluidos as duplicidades resultando em um total de 144 autores; dos quais 134
(93%) apresentam formacao profissional graduagdo em Enfermagem. Os demais autores
sdo de outras areas do conhecimento, como: Medicina (4,1%), Psicologia (1,3%)
seguido de Pedagogia e Terapia Ocupacional, com 0,69% cada.

No que concerne a titulagdo, observou-se que 38 (26,3%) eram doutores; 37
(25,6%) mestres; 46 (31,9%) ndo apresentam titulacdo; 16 (11,1%) especialistas; e
apenas trés (2,08%) eram pds-doutores.

No que se refere ao nuimero de autores em cada artigo, constatou-se a
predominancia de estudos com quatro autores, ou seja, 28,5%, seguido de artigos com
seis autores 21,4%. Os artigos com cinco autores representam cerca de 16,6%, e artigos

com dois e trés autores totalizam 14,2% cada.

Dados relacionados a Metodologia

Em relacdo as palavras-chaves, foi possivel identificar cerca de 166 termos.
Destacam-se crianca com 24 termos (14,4%), familia com 22 (13,2%) e doenca cronica
com 16 (9,6%). Os demais termos que foram citados em mais de um artigo foram
Enfermagem Pediatrica com 9 termos (5,4%), neoplasias com 7 (4,2%), enfermagem
com 6 (3,6%), cancer com cinco (3,0%), oncologia e cuidados paliativos totalizando
quatro termos (2,4%), respectivamente.

Ao analisar os indicadores bibliométricos relacionados a metodologia dos

artigos, foi possivel verificar que as 42 publicacdes eram artigos originais (100%), que
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adotaram as seguintes abordagens: qualitativa 38 (90,4%), quantitativa foram trés
(7,1%) e abordagem mista, um (2,3%), ou seja, quanti-qualitativa.

No que se refere ao local onde ocorreram os estudos, observa-se que a
prevaléncia se deu a nivel hospitalar, 11 estudos ocorreram na clinica pediatrica de
hospitais publicos (26,1%), seguido das unidades de oncologia pediatrica com 5 estudos
(11,9%), ambulatorio pediatrico e domicilio com quatro (9,5%) respectivamente. Os
demais locais aonde os dados foram coletados, destacam-se: casa de apoio e unidade de
cuidados paliativos com trés estudos (7,1%); grupos de apoio, centro de quimioterapia
pediatrico e Estratégia Satde da Familia com dois (4,7%), respectivamente, e centro de
referéncia para tratamento de cancer infanto-juvenil, associacdes, Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica, hospital de cancer e Instituto de Oncologia Pediatrico, totalizam
2,3% cada.

Em relacdo a procedéncia dos artigos originais, observou-se que 95,2% eram de
procedéncia nacional, enquanto que 2,3% apresentou procedéncia internacional
desenvolvido na Austrélia. Das produc¢des nacionais, verificou-se que a regido Nordeste,
com 16 (45,2%), foi a que mais desenvolveu estudos referentes a temética, enquanto a
regido Sudeste apresentou 13 (30,9%) estudos, regido Sul com sete (16,6%) e a regido
Centro-Oeste contribuiu com um (2,3%) estudo.

Os participantes dos estudos foram em torno do contexto familiar, no qual a
maioria das publicacdes foi realizada com 20 maes (47,6%), seguidas de familiares
como pai, avos, irmdos de criangas portadores de doenca cronica com 16 (38%), bem
como outros acompanhantes e cuidadores, cinco (11,9%).

No que se refere as técnicas e instrumentos para a coleta dos dados, foi
prevalente a técnica de entrevista em todas as producgdes, com utilizacdo de formularios,

observacao, diario de campo, questionario e midias digitais, como o uso de gravador.



35

DISCUSSAO

Analisando a incidéncia de publicacdes no recorte de 2007 a 2017, observa-se
um predominio de trabalhos cientificos acerca da experiéncia de familiares de
criangas/adolescentes em condicdo crdnica, no ano de 2014, e em 2016 e 2017. Essa
ascendéncia nos Gltimos anos é decorrente da necessidade de ampliar o conhecimento
acerca da experiéncia de familiares de criangas e adolescentes com doenga cronica por
pesquisadores, principalmente da &rea da enfermagem a fim de compreender o apoio
familiar destes pacientes diante da situagéo vivenciada.

Nesta perspectiva, faz-se necessario realizar novas investigagdes e manter uma
regularidade na disseminacdo destas informacdes, atraves de periodicos impressos e/ou
online que garantem um fluxo ininterrupto de informagoes.

Nesse contexto, considerando o periddico que mais publicou sobre a temaética,
destaca-se a Revista Galcha de Enfermagem, com cinco (22,7%) publicacdes. Trata-se
de uma revista fundada em 1976, pela Escola de Enfermagem da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul, com o objetivo de proporcionar aos enfermeiros do sul do pais
um veiculo para divulgacéo de seus trabalhos, sendo a quarta publicagdo mais antiga no
pais9.

Quanto ao Qualis da Capes, percebeu-se que cerca de 4,5% dos artigos foram
publicados em periddicos com Qualis A. O Qualis/CAPES é um indicador nacional de
qualidade de periddicos a partir da analise da condicdo dos veiculos de divulgacédo, ou
seja, periddicos cientificos e anais de eventos. Os periddicos, uma vez registrados sao
classificados em estratos de qualidade do mais elevado, chamado de Al, passando por
A2, B1, B2, B3, B4, B5 até 0 menos elevado chamado de C'°. Nesse sentido, apenas
25% dos periddicos estdo aptos a serem incluidos em um nivel superior de classificacao,

que sdo Al e A2'. Diante disso, observa-se que a maioria das producdes analisadas
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nesse estudo apresenta relevancia tanto para a sociedade cientifica como para a
qualidade das publicagdes sobre condic¢des cronicas na infancia e os cuidados paliativos.

No que concerne a titulacdo dos autores, os dados mostram que a maioria das
publicaces conta com a colaboragdo de mestres e doutores no desenvolvimento dos
estudos, bem como alunos de pds-graduacao de nivel mestrado e doutorado.

Esse dado evidencia a dissemina¢do dos programas de pds-graduacdo no Brasil.
Segundo a Sociedade Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC), em sua reunido
anual em 2018, mostrou que o Sistema Nacional de P6s-Graduacdo (SNPG) esta em
constante evolucdo®. Nos anos de 1998 a 2017, o nimero de titulados teve um
acréscimo de cerca de 307%, demonstrando que a educacdo é o setor que mais emprega
mestre e doutores™.

Ao analisar a distribuicdo de autores por artigo, constatou-se que a autoria
coletiva se sobressai. Essa colaboragdo cientifica mostra como a interagdo que ocorre
em um contexto social entre dois ou mais pesquisadores facilita o compartilhamento de
novos conhecimentos cientificos, bem como a realizacdo de tarefas em busca da
disseminacao de informagdes'®,

No tocante as modalidades de estudo, os trabalhos originais foram
predominantes, uma vez que apresentam novas ideias e opinides acerca de questdes
atuais, a fim de obter um conhecimento novo e expansivo, ampliando o olhar sobre a
mesma tematica™*.

Quanto ao cenario dos estudos das publicacdes, os dados demonstram que a
prevaléncia se deu no ambiente hospitalar, com mées e familiares de
criancas/adolescentes em seus periodos de hospitalizagcdo. Assim, por se tratar de um
local onde o periodo de permanéncia € mais extenso, o contato com 0s participantes

permite facilitando a coleta dos dados. Além disso, outros cenarios foram observados,
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como casa de apoio, domicilios, Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e unidades de
cuidados paliativos, contribuindo para a disseminagdo da temética nos mais diversos
cenarios, envolvendo crianga/adolescentes com doencas crbnicas e 0s cuidados
paliativos.

Vale salientar que o cuidado paliativo pode ser realizado em diferentes
contextos, como em instituices gerais de salde em que o paciente esteja em
tratamento, seja uma unidade caracteristica dentro da instituicdo de saude, destinada
exclusivamente a essa finalidade ou em instituicdes sociais de acolhimento como casas
de apoio ou ainda no domicilio™.

No que se refere a abordagem, a quantidade de artigos qualitativos foi
expressiva. O uso dessa abordagem propicia o aprofundamento da investigacdo das
questdes relacionadas ao fendmeno em estudo e das suas relagbes. E uma atividade
investigativa que posiciona a observacdo de mundo, ou seja, consiste em um conjunto
de préticas interpretativas e materiais que tornam o mundo visivel. Abrange um caréater
interpretativo e de abordagem naturalistica diante do mundo na qual os pesquisadores
estudam as coisas em seus contextos naturais, proporcionando contato direto e

prolongado do pesquisador com o ambiente e a situacdo que esta sendo investigada™.

Na abordagem qualitativa, a coleta dos dados pode acontecer de diversas
maneiras. Nos estudos pesquisados a entrevista teve maior destaque, uma vez que é uma
das principais técnicas de coletas de dados, sendo bastante adequada para a obtencao de
informacBes acerca do que as pessoas, uma vez que possibilitam uma variedade de
impressdes e percepcgdes que os diversos grupos, possuem em relacdo as variaveis de
estudo, permitindo respostas como maior abrangéncia e favorecendo eficiéncia na

obtencdo dos dados, classificacio e quantificagio®”.
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O questionario também foi utilizado nos estudos analisados. Essa técnica segue
um padrédo de obter respostas por uma formula em que o préprio entrevistado preenche.
Por ser uma técnica econdmica, permite alcancar um ndmero maior de pessoas e
padroniza as questdes possibilitando uma interpretagdo mais uniforme das respostas,
porém apresenta desvantagens, uma vez que ndo assegura sinceridade nas respostas
obtidas, pois o0s interrogados podem interpretar as perguntas a sua maneira, levando a

obter baixo retorno na analise dos dados*®.

Em termo de palavras-chaves, as mais utilizadas como descritores foram crianca,
familia e doenca crénica reforcando a busca do estudo. Esses termos estdo indexados
nos Descritores em Ciéncia da Saude da Biblioteca Virtual em Saude — DeCS/BVS,

bem como no Medical Subject Headings da Pubmed.

Neste contexto, Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), trata-se de um
vocabulario estruturado e trilingue (portugués, espanhol e inglés), criado para servir
como uma linguagem Unica na indexacao de artigos de revistas cientificas, livros, anais
de congressos, relatorios técnicos, e outros tipos de materiais, assim como para ser
empregado na pesquisa e recuperacdo de assuntos da literatura cientifica. Os
vocabularios estruturados servem como mapas que conduzem 0s usuarios até a
informacdo de interesse. Seu uso se torna cada vez mais relevante a medida que o

volume de informacdo disponivel aumenta™.

Ademais, outros termos como oncologia, enfermagem oncol6gica e cuidado
paliativo foram observados em menor quantidade. S&o descritores que estdo englobados
nas condi¢cBes cronicas em criancas/adolescentes, que deveriam ter mais énfase nas

publicagdes.
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Nesta perspectiva, as mudancas que ocorrem no contexto familiar e na vida da
crianga/adolescente ao se depararem com a doenca crénica, englobam fatores além das
alteracOes organicas ou fisicas da crianca/adolescente doente, perpassam este angulo e
promovem alteragdes emocionais e sociais em toda a familia, exigindo constantes

cuidados e adaptacdes.

Desse modo, as rupturas das estruturas da vida cotidiana levam a incerteza sobre
o futuro, a adaptacdo de uma rotina pessoal e familiar, temores de perder parceiros
afetivos devido ao distanciamento do corpo e da alma, por dedicarem-se a
crianca/adolescente. Para isso, € importante a escuta da experiéncia desses familiares,
uma vez que propicia uma elaboracdo interna de cuidado para suportarem a condi¢do
crénica da crianca/adolescente e os profissionais de salde, devem compreender o
mundo em que vivem essas familias e assim, tracarem linhas de cuidados, ajudando no

enfrentamento e conforto?’.
CONSlDERACC)ES FINAIS

Esta revisdao bibliométrica possibilitou a analise de 42 referéncias sobre a
tematica abordada. Dessa maneira, 0o estudo demonstrou que as publicacbes sobre
cuidado paliativo em crianga/adolescente vém sendo desenvolvidas nos Gltimos anos,

predominantemente no cenario nacional e hospitalar.

Os indicadores bibliométricos evidenciaram a prevaléncia de artigos originais de
abordagem qualitativa, utilizando a entrevista como instrumento de coleta de dados.
Ficou evidente a participagdo da autoria coletiva. Essa colaboragdo, além de possibilitar
0 aprendizado, estimula a criatividade e as ideias, gerando novas perspectivas e

conhecimento.
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Apesar de o estudo apresentar um quantitativo pouco expressivo no periodo
estabelecido, muitos profissionais, principalmente os da enfermagem, demonstram
interesse em elaborar e divulgar pesquisas que tragam a tematica da condigdo crénica e

a relacdo com familiares de criangas/adolescentes.

Diante ao exposto, almeja-se a ampliacdo de mais estudos dessa natureza, frente
a importancia da presenca dos familiares no processo do cuidar de uma
crianca/adolescente com doenca cronica sob cuidado paliativo, uma vez que todas as
acOes direcionadas para aliviar o sofrimento tanto da doenga quanto decorrente do
tratamento, possibilitem uma visdo e uma acdo mais respeitadas, educadas,

humanizadas, conforto, individualidade e dignidade a crianca/adolescente e familia.
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2. 1.1 - Wodels Cbpary do Spaliagas Familiar

O Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF) é uma estrutura
multidimensional e integrada baseada em seis fundamentos tedricos que sdo
indispensaveis ter para a compreensdo e utilizacdo desse modelo. Tais fundamentos ou
visdo de mundo dao informacdes e diretrizes para a pratica de enfermagem da familia, a
fim de avaliar uma familia e, assim, ajuda-la a resolver problemas. Essas suposi¢es
tedricas que embasam o MCAF, segundo as autoras (WRIGHT; LEAHEY, 2015), séo
fundamentos de comunicacdo, sistema, teoria da mudanca, p6s-modernismo e biologia

da cognicéo, descritos a seguir:

Na teoria da comunicacéo, o foco € 0 modo como as pessoas interagem umas com as
outras. No contexto da familia, sua funcdo é auxiliar seus membros a definir as regras
relacionadas ao comportamento, resolver conflitos, cultivar e desenvolver a autoestima
em todos integrantes. Ja a teoria de sistema trata-se da compreensao da familia como
unidade de cuidado por meio dos profissionais de salde, ou seja, € entender que cada
individuo é um subsistema dentro de um sistema mais amplo e identificar a
singularidade de cada um deles (WRIGHT; LEAHEY, 2015).

A teoria da mudanca refere-se a mudangca como um processo que se desenvolve no
meio familiar, podendo ser ocasionada por eventos como o divorcio, as doencas graves,
0s vicios, e inerentes ao ciclo vital. Tais alteracbes ocorridas dessas situacdes sdo
necessarias para manter a estabilidade do todo familiar. Contudo, vale salientar que tais
transformacoes afetam todo contexto familiar, porém ndo tendo 0 mesmo impacto em
todos os seus membros (WRIGHT; LEAHEY, 2015).

No contexto do P6s-modernismo, o pluralismo é o foco principal uma vez que,

defende a extingdo de uma Unica visdo de mundo e respeito as diferencas. Essa ideia se
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aplica a pratica do cuidado de enfermagem, pois possibilita 0 reconhecimento da
existéncia de varios meios de entender e experimentar uma situacdo de adoecimento,
por exemplo. Tratando-se da teoria da biologia da cognicdo, esta é baseada na biologia,
e preconiza que os individuos estabelecem diferentes percepcbes para entender

acontecimentos e experiéncias de vida (WRIGHT; LEAHEY, 2015).

O Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar é reconhecido mundialmente desde sua
primeira edicdo, em 1984, e € adotado em diversas faculdades e escolas de Enfermagem
em varios paises, incluindo o Brasil, porém ainda sdo incipientes as pesquisas que
utilizam o MCFA para avaliacdo familiar. Em 1983, adaptado de uma estrutura de
avaliacdo familiar elaborada por Tomm e Sanders, esse modelo foi adaptado para
utilizacdo por enfermeiros na avaliagdo familiar pelas enfermeiras canadenses Wright e
Leahey, pesquisadoras da Universidade de Calgary, no Canada (WRIGHT; LEAHEY,

2015).

Nessa perspectiva, esse modelo é formado por trés categorias principais:
estrutural, de desenvolvimento e funcional. Cada categoria apresenta Vvarias
subcategorias, que serdo citadas a seguir, as quais cabem ao profissional decidir qual
subcategoria € mais relevante e apropriada para exploracdo e avaliagdo da familia

(WRIGHT; LEAHEY, 2015).

A categoria estrutural, a qual foi utilizada para nortear o estudo, tem por
finalidade entender a estrutura da familia num todo, ou seja, quem faz parte dela, como
é o relacionamento entre seus membros e os lacos afetivos existentes entre eles e
também com os individuos que ndo sdo membros. Além disso, trés subcategorias podem
ser avaliadas, a saber: subcategoria interna (composic¢éo da familia, género, orientacdo

sexual ordem de nascimento, subsistemas e limites), subcategoria externa (familia
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extensa e sistemas mais amplos) e o contexto (etnia, raca, classe social, religido e

ambiente (SANTOS et al.,2015).

Como forma de esquematizar as historias narradas pelas familias, séo utilizados
dois instrumentos que permitem fazer a avaliagdo familiar, o genograma e o ecomapa. O
genograma € uma representacdo grafica detalhada da estrutura e histérico familiar,
tendo a finalidade de assessorar na avaliacdo, planejamento e intervencao familiar. Sua
elaboracdo inclui pelo menos trés geragdes, onde os membros da familia séo colocados
na posicdo horizontal, representando as linhagens de geracéo. Sao aplicados simbolos e
codigos que permitem constatar quais membros compdem a familia. Dessa forma,
permite que a propria familia identifique seus elementos e as relacdes estabelecidas

entre seus membros (SOUZA et al., 2017; OLIVEIRA et al., 2018).

No que se refere a0 ecomapa, trata-se de um diagrama das relagdes formadas
entre a familia e o ambiente, identificando as relacdes e ligacbes da familia com o0 meio
em que vive, além de permitir avaliar os apoios sociais e redes disponiveis. O ecomapa
€ um instrumento dindmico, uma vez que mostra a presenca ou a auséncia de recursos
econbmicos, sociais e culturais, os quais podem ser alterados ao longo do tempo

(SANTOS et al., 2015; OLIVEIRA et al., 2018).

Dessa forma, esses instrumentos foram elaborados como dispositivos de
avaliagdo, planejamento e intervencdo familiares, podendo ser utilizados para
reestruturar comportamentos, relacionamentos e vinculos no tempo com as familias.
Além disso, eles podem ajudar o profissional e as familias a observarem um quadro
mais amplo dos problemas e da estrutura familiar tanto do contexto histérico como no
atual (WRIGHT; LEAHEY, 2015). Permitindo assim um planejamento assistencial do

enfermeiro respaldado no MCAF.
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Em relacdo a avaliacdo de desenvolvimento, essa faz referéncia & mudanca
progressiva da historia familiar durante as fases do ciclo vital: sua historia, o curso de
vida, o crescimento da familia, o nascimento, a morte. Apresenta trés subcategorias
classificadas em: estagios, tarefas e vinculos (SOUZA et al., 2017; OLIVEIRA et al.,
2018). Ja a avaliacdo funcional refere-se aos detalhes sobre como os individuos se
comportam entre si, baseando-se no funcionamento instrumental relacionado as
atividades da vida cotidiana e ao funcionamento significativo, em que se referem os
papéis familiares, a comunicacdo, solucdo de problemas, crencas, papéis, regras e

aliancas (CECILIO et al., 2014).

Nesta perspectiva, a aplicacdo do MCAF permite fazer uma analise familiar,
levando em consideracdo seus principais aspectos como sua estrutura, seu
desenvolvimento e seu funcionamento, com a finalidade de compreender a importancia
do cuidado em familia, propiciando uma articulacdo mais eficiente aos servigos de
satide. E uma ferramenta que o fortalecimento do vinculo entre profissional—paciente-

familia (SOUZA et al., 2017).

Portanto, faz-se necessaria a ampliacdo do conhecimento sobre a utilizacdo do
MCAF e divulgacdo de seus beneficios, uma vez que amplia a pratica assistencial do
enfermeiro, pois permite a este profissional uma elaboracdo do planejamento e

intervencdes de cuidado adequado para cada integrante da familia.
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O presente estudo adotou o método exploratorio, descritivo, com abordagem
qualitativa. A pesquisa de campo deseja buscar a informacdo diretamente com a
populagéo investigada. Ela estabelece que o pesquisador tenha um encontro mais direto
com o publico alvo, ou seja, precisa ir ao ambiente onde o fendmeno acontece e reunir

um conjunto de dados a serem posteriormente analisados (PIANA, 2009).

Na abordagem qualitativa, o0 ambiente natural é fonte direta para a coleta dos
dados. Nessa abordagem, a natureza da investigacdo se concentra na procura de novos
significados, a partir dos fendmenos, das manifestacGes, dos fatos e dos assuntos que
envolvem as vivéncias humanas, compreendendo as experiéncias no cotidiano

investigado (RIBEIRO; SOUZA; COSTA, 2016).

No que se refere ao local, a pesquisa foi realizada em um hospital publico
situado na cidade de Jodo Pessoa — PB, referéncia no atendimento tanto de criangas
quanto adolescentes com doenca cronica e suas familias. A escolha por essa instituicdo
deve-se ao fato de estar vinculada a Universidade Federal da Paraiba, onde serve de
campo de estagio para cursos da area de saude e ciéncias afins, bem como para pesquisa

e extensao.

A instituicdo hospitalar ndo dispde de servico especializado para cuidado
paliativo, porém atende as recomendacdes preconizadas pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) em relacdo a assisténcia fornecida, uma vez que busca melhorar a
qualidade de vida do paciente proporcionando conforto e amenizando os sintomas. Vale
salientar que, em 2017, foi instituida uma comissdo de cuidado paliativo formada por

uma equipe multidisciplinar para a estruturacdo desse servico.

O estudo contou com a participacdo de cinco mées que acompanhavam as/os

criangas/adolescentes diagnosticados com doencga crénica internados na clinica médica
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pediatrica. Para a selecdo dos participantes, foram adotados os seguintes critérios:
quanto as/os criancas/adolescentes, estarem na faixa etaria de 03 meses a 16 anos e
apresentar diagndstico da condicéo cronica. Ja no que se referem as maes, estas deviam
estar acompanhando as/os criancas/adolescentes durante o periodo de internacdo
hospitalar, ser maior de 18 anos e terem disponibilidade e interesse em participar do

estudo.

Contudo, esse numero de participantes justifica-se por se tratar de uma pesquisa
qualitativa. Partindo do pressuposto de que a amostra ideal tem que refletir a totalidade
de sua dimensdo, o critério para a determinacdo da amostra foi o de saturacdo, o qual
considera 0 numero de sujeitos suficiente quando houver certa incidéncia de
informacdes, sem menosprezar dados singulares, permitindo emergir novos aspectos e
significados (MINAYO, 2016).

Para viabilizar a obtencdo do material empirico, foi utilizada a técnica da
entrevista semiestruturada, por meio de um roteiro previamente elaborado com questdes
norteadoras do estudo (Apéndice A). Essas entrevistas foram individuais, realizadas
com as maes na enfermaria em que a crianca/adolescente estava internada, apos analise
dos prontuarios. Para fidedignidade das respostas foi utilizando um sistema de gravacao,
com aparelho mp3 e posteriormente transcritas, tendo duracdo média de 40 a 50 minutos
cada. A observacdo sistematica e um diario de campo foram indispensaveis para
registrar dados relacionados as mées. Foram também aplicados os instrumentos do
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar, 0 genograma e 0 ecomapa para descrever as
subcategorias interna, externa e o contexto familiar.

Ap0s as transcri¢cdes na integra das entrevistas, foram elaborados o genograma e

ecomapa com as caracteristicas de cada familia. Dando continuidade, foi realizado o
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estabelecimento dos vinculos existentes entre os membros familiares e destes com o

ambiente em que vivem.

O genograma trata-se de um diagrama que ilustra a estrutura e o historico
familiar no decorrer das geracdes. Ja 0 ecomapa é um desenho que representa a visdo
geral da situacdo da familia, retratando as relacdes existentes entre familia e 0 mundo

(WRIGHT; LEAHEY, 2015).

Para garantir a exatiddo metodoldgica do estudo, foi utilizado o checklist do
Guideline Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ),
composto de 32 itens, que sustenta a realizacdo de pesquisas qualitativas, auxiliando o
pesquisador a apresentar aspectos formidaveis da metodologia. Seus critérios
caracteristicos ajudam no esclarecimento das questdes abordadas e compreendem todos
0S componentes necessarios que devem ser descritos no desenho do estudo (TONG;

SAINSBURY ;CRAING, 2007).

Vale salientar que, antes da realizacdo das entrevistas, as maes e
criangas/adolescentes selecionadas para o estudo, foram convidadas para participarem
da pesquisa que ap6s as devidas informacfes, as mdes assinaram o termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). Com a finalidade de garantir
0 anonimato, as criangas receberam codinomes de personagens infantis, escolhidos
aleatoriamente por representar a natureza infantil (Batman, Elsa, Super-nomem, Jasmine
e Homem-Aranha), enquanto as maes foram representadas por personagens de heroinas,
uma vez que, diante do processo de adoecimento, elevam sua forca interior a niveis
nunca vistos, mantendo-se em equilibrio (Capitd Marvel, Mera, Supergirl, Mulher Hulk
e Mulher Maravilha). Optou-se por referenciar as familias com nimeros de 01 a 05

constando da seguinte forma: Familia 01 (Batman e Capitd Marvel), Familia 02 (Elsa e
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Mera), Familia 03 (Super-man e Supergirl), Familia 04 (Jasmine e Mulher Hulk) e a

Familia 05 (Homem-Aranha e Mulher Maravilha).

Desse modo, apés a andlise do material empirico, os resultados foram
apresentados em duas etapas. Primeiramente, foi relatada a histéria familiar de cada
participante juntamente com a representacdo ilustrada por meio do genograma e
ecomapa, e na segunda etapa, foi realizada a andlise estrutural das familias a luz do

Modelo Calgary.

Por fim, no que se refere as condicdes éticas, 0 projeto do qual se originou este
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, do Hospital Universitario Lauro
Wanderley da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), do qual recebeu a certiddo de
aprovacdo, com registro CAAE: 48333415.3.0000.5183. Vale destacar que foram
considerados todos os principios éticos contidos na Resolucdo 466/12 do Conselho

Nacional de Salde.
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Os resultados e discussdo deste estudo encontram-se contemplados em um artigo
original realizado com familias de criangas/adolescentes com doenca crbnica, em
assisténcia paliativa, considerando a estrutura familiar a luz do Modelo Calgary de

Avaliagéo Familiar.

Artigo 2:
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Avaliacdo da estrutura familiar de criancas/adolescentes em assisténcia paliativa:

estudo a luz do Modelo Calgary

Assessment of the family structure of children/adolescents under palliative care: a
study in the light of the Calgary Model

Evaluacion de la estructura familiar de los nifios/adolescentes bajo cuidados

paliativos: un estudio a la luz del Modelo de Calgary

Resumo

Doenca cronica é um conjunto de agravos que geralmente esta relacionada a multiplos
fatores, sendo caracterizada por apresentar inicio gradual, prognéstico comumente
incerto, podendo ser de longa ou indefinida duracdo. Realizou-se um estudo de campo
com abordagem qualitativa, com o0 objetivo de avaliar a estrutura familiar de
criancas/adolescentes com doenca cronica em assisténcia paliativa a luz do Modelo
Calgary. Apos andlise dos prontuarios das criangas/adolescentes, participaram do estudo
cinco maes que acompanhavam seus filhos internados na clinica pediatrica de um
hospital publico federal localizado na cidade de Jodo Pessoa — PB. As historias narradas
pelas familias foram caracterizadas pelo genograma e ecomapa e analisadas pela
categoria estrutural do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF). A aplicagéo do
MCAF possibilitou realizar uma avaliacdo mais ampla da rotina familiar, a fim de
contribuir com o planejamento de intervencdes no cuidado de Enfermagem, uma vez
que permite o enfermeiro atuar juntamente com a familia identificando as necessidades
do paciente.

Palavras-chave: Crianga, Cuidados Paliativos, Doenca Cronica, Enfermagem, Modelos
de Enfermagem.

ABSTRACT

Chronic Disease is a set of diseases that usually is related to multiple factors, being
characterized by presenting slow beginning, commonly uncertain prognosis, which may
be of long or indefinite duration. A field study with a qualitative approach, with the aim
of assessing the family structure of children/adolescents with chronic disease under
palliative care, in the light of the Calgary Model. After analysis of the medical records
of children/adolescents, participated in the study five mothers who escorted their
children admitted to the pediatric clinic of a federal public hospital located in the city of
Jodo Pessoa - PB. The stories told by families were characterized by the genogram and
the ecomap and analyzed by the structural category of the Calgary Family Assessment
Model (MCAF). The application of MCAF enabled to perform a wider assessment of
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the family routine, in order to contribute to the planning of interventions in nursing care,
since it allows the nurse to act together with the family, identifying the needs of the
patient.

Keywords: Child, Palliative Care, Chronic Disease, Nursing, Models of Nursing.

RESUMEN

Una enfermedad crénica es un conjunto de enfermedades que generalmente estd
relacionado con varios factores, que se caracteriza por presentar comienzo gradual,
comdnmente prondstico incierto, que puede ser de larga duracion o indefinida. Un
estudio de campo con un enfoque cualitativo, con el objetivo de evaluar la estructura
familiar de nifios y adolescentes con enfermedad crénica bajo cuidados paliativos, a la
luz del Modelo de Calgary. Tras el andlisis de los registros médicos de los
nifilos/adolescentes, participaron en el estudio cinco madres que acompafaron a sus
hijos ingresados en la clinica pediatrica de un hospital publico federal ubicado en la
ciudad de Jodo Pessoa - PB. Las historias contadas por las familias fueron
caracterizadas por el genograma y ecomap Yy analizadas por categoria estructural del
Modelo de Calgary de Evaluacion de la Familia (MCAF). La aplicacion de MCAF
permitio realizar una evaluacion mas amplia de la rutina familiar, a fin de contribuir a la
planificacion de las intervenciones en los cuidados de enfermeria, ya que permite a la
enfermera actuar junto con la familia, la identificacion de las necesidades del paciente.

Palabras clave: Nifio, Cuidados Paliativos, Enfermedad Crénica, Enfermeria, Modelos
de Enfermeria.

INTRODUCAO

As doencas crénicas compdem 0 conjunto de agravos que geralmente estdo
relacionadas a mudltiplos fatores, caracterizados por apresentar um inicio gradual,
progndstico comumente incerto, podendo ser de longa ou indefinida duracdo. O quadro
clinico pode mudar ao longo do tempo, com possiveis periodos agudos, gerando até
mesmo incapacidades, exigindo um processo de cuidado continuo que nem sempre leva

acural,

O surgimento das doencas cronicas, por vezes, inicia-se na infancia e segue ao

longo da vida, provocando mudancgas no cotidiano tanto da crianga/adolescente, como
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também da familia, pois geralmente ndo se espera que esse diagnostico seja de uma
enfermidade de extensa duragdo que demanda cuidados constantes e por longos
periodos, com possibilidade iminente de internacdes hospitalares e, em alguns casos,
cuidados especiais. Dentre os diagnosticos prevalentes de doenga crénica na
crianga/adolescente podem se destacar fibrose cistica, asma, epilepsia, doencas
hepéticas, cardiopatias congénitas, paralisia cerebral e cancer’. Para essas, torna-se

adequada a préatica da assisténcia paliativa pediatrica.

Cabe ressaltar que o processo de adoecimento crénico na crianga € no
adolescente desencadeia um impacto emocional em seus pais e em todo contexto
familiar. Estes sofrem intensamente, apresentando sentimentos de angustia, dor,
incertezas e ansiedade, além de incredibilidade e de indagacGes sobre a veracidade do
diagnéstico®. A mae, por ser geralmente a cuidadora principal apresenta sentimento de
abrangéncia impar nesse momento vivenciado. Ela mostra-se mais fragilizada,
vulneravel e despreparada para enfrentar a incerteza sobre o futuro de seu filho. Nessa
perspectiva, € um membro importante que permanece no apoio e acompanhamento
a/(ao) crianca/adolescente, e que apesar da vulnerabilidade, procura recuperar o
equilibrio para iniciar a dificil trajetoria do tratamento®. Dessa forma, nota-se que a
familia é transformada por completo pelo estabelecimento de uma condicdo cronica,

necessitando, assim, também de cuidado.

Definidos em 1998, o cuidado paliativo trata de uma assisténcia voltada ao
paciente com doenca crénica e/ou ameacadora da vida. Esse cuidado deve ser iniciado
assim que for diagnosticado, independentemente do tratamento da doenca de base. O
cuidado paliativo pediatrico envolve uma equipe multiprofissional que da suporte fisico
com controle de sintomas emocional, espiritual e social tanto a crianga, quanto a seus

familiares®.
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De acordo com a Organizacdo Mundial da Salde, a assisténcia paliativa prestada
a criancas/adolescentes e seus familiares traz uma proposta de melhorar a qualidade de
vida diante de doengas que ameagam 0 prosseguimento da vida, bem como prevenir e
aliviar o sofrimento. Assim, aplicar cuidado paliativo é uma forma holistica de cuidar,
onde se transcende a objetividade do cuidado medico, passando-se a realizar um

cuidado centrado na pessoa e em suas necessidades®.

Ressalta-se que o cuidado paliativo pediatrico encontra-se em processo de
construcdo, muitos profissionais ainda associam o cuidado paliativo a terminalidade.
Diferentemente da populacdo adulta, as doencas congénitas e genéticas sdo as maiores
responsaveis pela recomendacdo deste tipo de cuidado em pediatria, seguidas das

condices neurolégicas cronicas, depois, pelas onco-hematolégicas®.

Desse modo, a pratica do cuidado paliativo deve ocorrer em todo o curso da
doenca, necessitando de conhecimentos e habilidades especificas por parte da equipe
multiprofissional de salde. Neste contexto, todos os profissionais, em especial de
enfermagem, devem estar comprometidos na assisténcia paliativa, bem como na atengédo
a familia do paciente. Para isso, é necessario avaliar os proprios modos como a familia

comporta-se diante da vivéncia do paciente cronico.

Neste interim, € importante conhecer a estrutura familiar dessas
criangas/adolescentes, para que o enfermeiro possa aplicar os conhecimentos préprios
da Enfermagem e utilizar estratégias de acdo, com a finalidade de prestar um cuidado

mais acolhedor.

Para corroborar a pratica do cuidado paliativo, o enfermeiro, com base nas
informacdes levantadas acerca das necessidades de cuidados da pessoa, precisa a partir

de seus conhecimentos sobre cada familia assegurar o atendimento holistico, de forma a
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incluir fatores bioldgicos, sociais e espirituais, elaborando, a partir disso, um plano

assistencial’.

Diante deste contexto, destaca-se o0 Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar
(MCAF), proposto e implantado por Wright e Leahey (2015), enfermeiras e
pesquisadoras da Universidade de Calgary no Canadd, que permite avaliar a

organizacdo da familia e suas relagdes internas e externas, fragilidades e fortalezas.

A aplicacdo desse modelo é importante na pratica dos servicos de saude, pois
permite realizar a analise familiar, levando em consideracdo os principais aspectos de
sua estrutura, desenvolvimento e funcionamento, objetivando compreender a
importancia do cuidado em familia, haja vista que a doenca ndo pode ser considerada

um caso isolado de determinados membros®.

Portanto, considerando a incipiéncia de estudos divulgados no &mbito nacional e
internacional e a relevancia dessa tematica para a area da Enfermagem, faz-se oportuno
analisar a dindmica familiar como unidade de cuidado no processo de adoecimento da

crianca/adolescente em condigéo cronica, recebendo assisténcia paliativa.

Ante 0 exposto, o presente estudo teve como fio norteador o seguinte
questionamento: Qual a estrutura familiar de crianga/adolescente com doenca cronica
em assisténcia paliativa? Para isto, o estudo teve como objetivo avaliar a estrutura

familiar de crianca/adolescente em assisténcia paliativa a luz do Modelo Calgary.

METODOLOGIA

Realizou-se um estudo de campo exploratorio, descritivo, com abordagem
qualitativa, em um hospital da rede publica federal, referéncia no atendimento tanto de
criangas, quanto de adolescentes com doenga cronica, situado no municipio de Jodo

Pessoa — PB. A escolha por esta instituicdo deve-se ao fato de, além de estar vinculada a



59

Universidade Federal da Paraiba, é referéncia para todo o Estado, polarizando um
atendimento especializado, no qual, entre suas mais diversas finalidades, presta
assisténcia a salde da comunidade, em todos os niveis (primario, secundario e

terciario).

A pesquisa foi norteada pelo Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF),
que se trata de um referencial metodolégico que abrange uma perspectiva
multidimensional de conhecer e avaliar familias em trés categorias: estrutural, de
desenvolvimento e funcional®. Contudo, o estudo se detera apenas a categoria estrutural,

composta das seguintes subcategorias: interna, externa e o contexto.

O estudo contou com a participacdo de cinco mées que acompanhavam as/os
criangas/adolescentes diagnosticados com doenca cronica, internados na clinica médica
pediatrica. Para a selecdo dos participantes, foram adotados os seguintes critérios:
quanto as/os criancas/adolescentes, estarem na faixa etaria de 03 meses a 16 anos e
apresentar diagnostico da condi¢do cronica. No gue se referem as maes, estas deveriam
estar acompanhando as/os criangas/adolescentes durante o periodo de internacédo
hospitalar, ser maior de 18 anos e terem disponibilidade e interesse em participar do

estudo.

Esse nimero de participantes justifica-se por se tratar de uma pesquisa
qualitativa. Partindo do pressuposto de que a amostra ideal tem que refletir a totalidade
de sua dimensdo, o critério para a determinacdo da amostra foi o de saturacéo, o qual
considera o numero de sujeitos suficiente quando houver certa incidéncia de
informacdes, sem menosprezar dados singulares, permitindo emergir novos aspectos e
significados™.

Como forma de viabilizar a coleta do material empirico, foi utilizada a técnica

da entrevista semiestruturada, a partir de um roteiro previamente elaborado com
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questbes relacionadas ao objetivo do estudo. Essas entrevistas foram individuais,
realizadas com as maes na enfermaria em que a crianga/adolescente estava internada,
apos andlise dos prontuérios. Para fidedignidade das respostas foi utilizado um sistema
de gravacdo, com aparelho mp3 e posteriormente transcritas, tendo duragdo média de 40
a 50 minutos cada. A observagdo sistematica e um diario de campo foram
indispensaveis para registrar dados relacionados as mées ou cuidadores familiares.
Foram também aplicados os instrumentos do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, o
genograma e 0 ecomapa para descrever as subcategorias interna, externa e o contexto

familiar.

O genograma trata-se de um diagrama que ilustra a estrutura e o historico
familiar no decorrer das geracdes. Ja 0 ecomapa é um desenho que representa a Visdo

geral da situacdo da familia, retratando as relagdes existentes entre familia e o mundo®.

ApoGs as devidas informacOes sobre o estudo, as maes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), autorizando sua participacdo
e garantindo o anonimato. Dessa forma, as criancas receberam codinomes de
personagens infantis, escolhidos aleatoriamente por representar o universo infantil
(Batman, Elsa, Super-man, Jasmine e Homem-Aranha), enquanto as maes foram
representadas por personagens de heroinas, uma vez que, diante do processo de
adoecimento, elevam sua forca interior a niveis nunca vistos, tentando se manter em
equilibrio (Capitd Marvel, Mera, Supergirl, Mulher Hulk e Mulher Maravilha). As
familias foram enumeradas de 01 a 05 constando da seguinte forma: Familia 01 -
Batman e Capitd Marvel, Familia 02 - Elsa e Mera, Familia 03 - Super-man e Supergirl,
Familia 04 - Jasmine e Mulher Hulk e a Familia 05 - Homem aranha e Mulher

Maravilha.
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No que se refere as condigdes éticas, o projeto do qual se originou este estudo
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, do Hospital Universitario Lauro
Wanderley, do qual recebeu a certiddo de aprovacdo, com registro CAAE:
48333415.3.0000.5183. Vale ressaltar que foram considerados todos os principios éticos

contidos na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde.

Por fim, para garantir a exatiddo metodoldgica do estudo, foi utilizado o
checklist do Guideline Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ), composto de 32 itens, que sustenta a realizacdo de pesquisas qualitativas,
auxiliando o pesquisador a apresentar aspectos formidaveis da metodologia. Seus
critérios caracteristicos ajudam no esclarecimento das questdes abordadas e
compreendem todos 0s componentes necessarios que devem ser descritos no desenho do
estudo™.

RESULTADOS

Apds a andlise do material empirico, os resultados serdo apresentados em duas
etapas. Primeiramente, sera relatada a historia familiar de cada participante juntamente
com a representacdo ilustrada por meio do genograma e ecomapa, € na segunda, a

analise estrutural das familias a luz do Modelo Calgary.
Apresentando as familias

Fizeram parte desse estudo cinco familias de criancas/adolescentes
diagnosticados com doenca cronica e internados na clinica médica pediatrica. Dentre 0s
diagndsticos, estdo: fibrose cistica, doenca de Crohn, cardiopatia, miolomeningocele,
sindrome de Arnold Chiare. As familias serdo representadas por Batman e sua mae
Capitd Marvel, Elsa e sua mée Mera, Super-man e Supergirl, Jasmine e sua mde Mulher

Hulk e por Homem-Aranha e Mulher Maravilha.
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Familia 01: Batman e Capitad Marvel
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Figura 1 — Representacédo grafica do genograma e ecomapa da familia de Batman.

culum

Batman, natural de Pedras de Fogo (PB), adolescente, sexo masculino, tem 14 anos,
negro, estudante, evangélico, foi diagnosticado com fibrose cistica aos sete anos de
idade e desde entdo tem seu tratamento acompanhado no hospital publico da cidade de

Jodo Pessoa.

A familia é do tipo nuclear, possuindo casa propria, situada na zona urbana. Formada
por sua mde Capitd Marvel, de 32 anos, negra, do lar, catolica, apresenta ensino
fundamental incompleto e esta no cuidado integral do filho e da familia. Seu pai tem 39
anos, negro, catélico, trabalha como fiscal de turma e contribui na participacdo do
cuidado. Sua irmd com 18 anos é solteira, negra, catélica, no momento s estuda, mas
contribui parcialmente no cuidado do lar e do irmdo. A renda familiar mensal é de um

salario minimo, uma média de $998,00 reais.

Capitd Marvel possui uma relagao forte com sua mae Estelar, por ser idosa, sempre que
possivel, faz visitas e ajuda nos cuidados, porém apresenta um conflito familiar com um

dos irmdos que mora com Estelar e, dessa forma, evita contato constante. Sua sogra,
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Arlequina tem um vinculo forte com Batman e se preocupa com o estado de satde do

neto, e oferece seu apoio.

E uma familia religiosa que, apesar de n&o frequentar a lgreja, busca em suas oragdes fé
e esperanca de que tudo ira melhorar. Apresenta boa relacdo com o ambiente escolar,
que compreende as auséncias de Batman seja para consultas ou em momentos de
internacdo e mantém Capitd Marvel informada quando ocorre algum problema com o

filho.

Capitd Marvel relata ter um vinculo muito fraco com a Estratégia de Saude da Familia,

uma vez que todo acompanhamento € realizado no hospital, campo do presente estudo.

Familia 02 — Elsa e Mera
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Figura 2 — Representacéo grafica do genograma e ecomapa da familia de Elsa.

Elsa é lactente de 04 meses, sexo feminino, diagnosticada com Sindrome de Down e

cardiopatia congénita. Sua familia é do tipo parental.
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Mera, sua mae tem 30 anos, solteira, branca, catdlica, natural da cidade de Mamanguape
(PB), tem ensino superior completo e é operadora de caixa. Mora em casa alugada na
zona urbana, a qual divide com sua amiga Anna, com quem tem uma relacdo forte e
compartilha seus problemas e preocupac¢des. Anna é vendedora, separada, tem 30 anos e
um filho, Hans, de trés anos de idade. A renda familiar é de dois salarios minimos, uma

média de $1996,00 reais.

Relata que descobriu durante a gestacdo que a filha Elsa, ao nascer, precisaria passar por
uma cirurgia e so ap6s o nascimento foi informada do problema cardiaco e da Sindrome

de Down.

A relacdo familiar demonstra ser tranquila, porém com vinculos enfraquecidos, uma vez
que ela evita comentar os problemas com os pais por ndo entenderem a condigédo
vivenciada. Ndo tem contato com o pai da crianca e evita falar sobre o assunto.
Demonstra ser uma pessoa calma e paciente, mas apresenta um semblante triste,

cansado e um pouco decepcionado.

Apresenta relacdo forte com a igreja, onde busca fé e esperanca para enfrentar esse
momento dificil. No entanto, tem um vinculo fraco com a Estratégia Saide da Familia,

uma vez que esse servico é demorado e todo o pré-natal foi realizado na rede particular.
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Familia 03 — Super-man e Supergirl
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Figura 3 — Representacdo grafica do genograma e ecomapa da familia de Super-Man.

Super-man € lactente de 07 meses, sexo masculino, diagnosticado desde a gestacdo com
mielomeningocele, hidrocefalia e Sindrome de Arnold Chiare. Sua familia é do tipo

nuclear.

Supergirl, sua mde tem 22 anos, natural da cidade de Barauna (PB), casada, branca,
apresenta escolaridade nivel superior completo, do lar e relata ndo ter religido. Mora
com o esposo e o filho em casa propria, na zona urbana e renda familiar € um pouco

mais que um salario minimo, em torno de $1000,00 reais.

Relata ter uma boa relacdo com os pais e seus irmaos, mas evita compartilhar seus
problemas. Tem apoio do esposo Zor-el e da méae Alura tanto no cuidado com o filho
como nos afazeres domesticos. Apresenta um conflito familiar e pessoal com a sogra
Marta. E uma pessoa reservada, calma e evita procurar amigos para desabafar. Afastou-

se um pouco da Igreja, por se decepcionar e diz que ndo acredita em certas coisas que a
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Igreja prega, demonstrando um sentimento de culpa e castigo, construindo, desse modo

um vinculo enfraquecido.

Dessa mesma forma é o vinculo com a Estratégia Salde da Familia, apresenta uma
aproximacdo superficial, uma vez que relata o servi¢co ndo possuir especialistas para o

cuidado de seu filho.

Familia 04 — Jasmine e Mulher Hulk
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Figura 4 — Representacdo grafica do genograma e ecomapa da familia de Jasmine.

Superficial

Jasmine, adolescente de 16 anos, sexo feminino, parda, estudante, catolica,
diagnosticada com Doenga de Crohn e tem seu tratamento acompanhado no hospital

publico, onde foi realizado o estudo.

Sua familia é do tipo nuclear. Mora com 0s pais € um irmdo mais novo. Mulher Hulk,
sua mée de 47 anos, natural de Cajazeiras (PB), mas mora em Jodo Pessoa, casada,
parda, catélica, apresenta ensino fundamental incompleto e é do lar. Tem casa prépria,
localizada na zona urbana. A renda familiar € em média um salario minimo, cerca de

$998,00 reais.
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Recebe ajuda financeira dos parentes, como o padrinho de Jasmine. Relata ter boa
relacdo com os irmaos, mas, por morarem no interior, ndo tém condicdes de ir & cidade
natal. Mulher Hulk é uma pessoa reservada, aparentando um semblante cansado e
preocupado, porém tentando passar para a filha forga e esperanca de que tudo ird

melhorar.

E uma familia religiosa, que frequenta a igreja e encontra nas oragdes fé e esperanca
para seguir em frente. Tem pouca relacdo com a Estratégia de Saude da Familia por ndo

apresentar atendimento especifico para Jasmine.

Familia 05 — Homem Aranha e Mulher Maravilha
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Figura 5 — Representacédo grafica do genograma e ecomapa da familia de Homem
aranha.

Homem Aranha é um adolescente de 12 anos, sexo masculino, estudante, catélico,

natural de Jodo Pessoa (PB), diagnosticado com fibrose cistica aos sete anos de idade e,
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desde entdo, tem tratamento acompanhado no hospital publico onde o estudo foi

realizado.

Sua familia é do tipo parental, onde mora com sua mae Mulher Maravilha e seu irméo

mais velho, Benjamin. Sua casa é prépria, localizada na zona urbana.

Mulher Maravilha tem 35 anos, catolica, divorciada do primeiro casamento com quem
teve um filho Benjamin de 19 anos, solteiro, estudante, e vilva de seu segundo
casamento que é pai de Homem-Aranha, tem ensino fundamental incompleto, e € do lar.

A renda mensal da familia é de um salario minimo, média de $998,00 reais.

Relata ter uma boa relacdo com a familia e um vinculo forte com sua mae Mary. Nao
recebe ajuda de ninguém no cuidado com o filho ou afazeres domésticos, porque ndo

gosta que as pessoas facam as coisas para ela.

Aparenta ser uma mulher mais reservada, ndo tem relacdo com a igreja ou grupo de
amigos para desabafar e minimizar suas angustias, porém busca nas oracbes forca e

esperanca e acredita na fé como estratégia de cura para o filho.

Avaliacdo da estrutura das familias participantes

Ao considerar o Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF) como uma
perspectiva multidimensional integrada, € possivel apreender a familia como um
sistema, a identificar sua composicdo, diagnosticar seus problemas de salde, seus
recursos potenciais para enfrentar os problemas, bem como, 0 contexto em que esta

inserida®®.

Isto posto, ao se referir a familia, é pertinente ressaltar ndo s6 sua importancia
como unidade de cuidado, como também examinar sua estrutura, quem faz parte dela,

quais vinculos afetivos existem entre seus membros, assim como seu contexto®.
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A estrutura interna abrange seis subcategorias, sendo elas: composi¢do da
familia, género, orientacdo sexual, ordem de nascimento, subsistemas e limites. Em
relagdo a composicdo familiar, varios significados sdo atribuidos em virtude das

diversas definicBes para o termo familia®.

Devido a varios acontecimentos ao longo do ultimo século, questdes
econbmicas, sociais, demogréaficas, ingresso da mulher no mercado de trabalho, tém
levado a familia a passar por diversas transformacdes, mudando o perfil da familia
moderna™®. Segundo 0 Modelo Calgary, a definicio de familia, por ir além das fronteiras
tradicionais, menciona que “familia ¢ quem seus membros dizem que sdo”, respeitando

as ideias de cada membro®.

Nessa perspectiva, as familias buscam construir uma histéria em comum,
existindo comunhdo afetiva entre os membros, visando a buscar a felicidade na

competéncia em dar e receber amor e, assim, promovendo a manutencéo do lar*.

Nesse contexto, ressaltando as composicdes familiares dos participantes da
pesquisa, observou-se que as familias 01, 03 e 04, caracterizadas respectivamente nas
figuras 01, 03 e 04 do genograma e ecomapa, ainda se mantém tradicionalmente no
modelo nuclear matrimonial. Esse modelo predomina o estilo monogamico e patriarcal,
reduzida em seu nucleo essencial: pai, mae e filhos presentes no mesmo domicilio,

correspondendo ao que 0s romanos denominavam domus™*.

Contudo, novas configuracdes familiares vdo surgindo e esse tipo de
organizacao familiar vem sendo transformada em um modelo mais contemporéneo por
diversos motivos como o divorcio, viuvez, desemprego, movimentos feministas,
insercdo da mulher no mercado de trabalho ou até mesmo em condigdo de adoecimento

familiar, acarretando afastamento do casal®®.
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Nessa perspectiva, a familia 05, representada na figura 5, é caracterizada
monoparental feminina, na qual a mae, apds um divorcio e o falecimento do conjuge,
convive e é exclusivamente responsavel por seus filhos, assumindo o sustento do grupo

familiar.

Ainda levando em consideracdo essa mudanca na configuracdo familiar, a
familia 02, representada pelo genograma 02, constitui um modelo denominado familia
parental, na qual a mée de Elsa é solteira, sem contato com o genitor, residindo com
uma amiga, divorciada e seu filho caracterizando o modelo parental. A familia parental
é definida como a convivéncia entre parentes ou pessoas, sem qualquer vinculo de
parentesco, dentro de uma estruturacdo com identidade de propoésito, sem conotacao

sexual, mas estdo juntas com o animo de constituir estavel vinculagdo familiar*®*°,

No que concerne a subcategoria género, refere-se a um principio basico
fundamental de organizacdo, de forma que a diferenciacdo entre homem e mulher é uma
questdo cultural. Essa diferenca entre os sexos é resultado de crencas desenvolvidas por
influéncias culturais, religiosas e familiares. Acredita-se que essas crengas sociais
possam ser modificadas, onde homens ou mulheres devam se comportar e sentir suas
préprias responsabilidades diante determinada situacdo, estabelecendo relacionamentos

mais iguais®.

Dessa forma, observou-se no estudo que, em todas as familias analisadas e
caracterizadas nos genogramas, a funcdo do cuidado a criangas/adolescentes com
doenca crbnica ficou na responsabilidade intergral das mulheres, em que as maes estdo
presentes durante o processo de adoecimento ou tratamento. Assim, nota-se que a figura

feminina esta presente na maioria dos casos de cuidado familiar.
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Por ser uma questdo cultural, essa responsabilidade do cuidado a cargo do
género feminino sobrecarrega as mées, acarretando diferentes sentimentos e emocdes,
como medo, impoténcia e culpa, onde, muitas vezes, precisam enfrentar sozinhas a
dificuldade®. Nesse contexto, em tempos de discussdo sobre identidade de género, é
importante promover uma naturaliza¢do do cuidado e mostrar que os papéis feminino e
masculino sdo fundamentais no processo do cuidar da crianca/adolescente, uma vez que

a mée necessita de ajuda e apoio®’.

No que diz respeito a subcategoria subsistemas, compreende-se como um
termo empregado para identificar o nivel de diferenciacdo do sistema familiar, onde
cada membro da familia pertence a diferentes subsistemas, por meios de diades como
marido-mulher, mae-filho, irméo-irmdo, avé-neto(a)’. Nas familias 01 e 03, os
subsistemas marido-mulher, avd-neto e mae-filho sdo predominantes, conforme os

relatos abaixo:

[...] meu esposo e minha sogra me ajudam no cuidado. A avO é muito

preocupada com ele, séo muito apegados (F1 — Capitd Marvel)

[...] eu tenho o0 apoio do meu esposo e da minha mée no cuidado com meu filho
e nos afazeres de casa. Meu esposo acompanha, mas aqui € mais complicado por causa

da distancia (F3 — Supergirl).

Dessa forma, a mae, por estar sempre no cuidado principal do filho,
acompanhando nas consultas e internac@es, fortalece o vinculo entre o subsistema mae-
filho. O desenvolvimento de vinculos torna-se positivo para as relagfes familiares, visto
que leva ao incremento de agdes positivas de cuidado com a/o crianga/adolescente,

colaborando, assim, para o equilibrio do sistema familiar'®.
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As mdes das familias F3, F4 e F5 relatam que, com o descobrimento do
diagnéstico da condicdo cronica de seus filhos, suas vidas mudaram e o vinculo entre

eles fortaleceu-se, conforme evidenciado nas narrativas a seguir:

[...] minha vida mudou muito (siléncio). Nao trabalho mais. Para mim é como se

existisse so ele. Nao abro espaco para ninguém cuidar dele, s6 eu (F3 — Supergirl).

[...] ainda esté sendo dificil tudo isso. Nossa relacéo sempre foi boa, temos uma
boa amizade de mée e filha. Eu sempre a acompanho em tudo e enfrento tudo (F4 —

Mulher Hulk).

[...] minha vida mudou tudo. Estamos muito mais proximos. Agora é tudo pra
ele, primeiro ele, segundo ele, tudo ele. Para quem me conheceu antes e quem me vé

hoje, sou outra pessoa (F5 — Mulher Maravilha).

Portanto, os relatos deixam transparecer que as alteracfes impostas pela doenca
no ambiente aproximam os lagos familiares, favorecendo a capacidade de adaptacdo as
demandas nos diferentes subsistemas e constituindo uma habilidade necessaria para

cada membro da familia®.

A subcategoria limites refere-se as regras para determinar as tarefas e o
funcionamento entre os membros da familia, ou seja, define como e quem participa’.
Sabendo-se que doenca cronica na infancia ndo afeta apenas a crianga/adolescente, mas,
sim, toda a familia. Assim, é importante que haja uma reorganizacdo entre seus
membros a fim de minimizar os efeitos dessas mudancas e ndo sobrecarregar o cuidador

principal®.

De acordo com os participantes do presente estudo, observa-se que as familias
sempre contam com a ajuda de algum parente e/ou amigo nos afazeres domeésticos, bem

como no apoio emocional. Contudo, mesmo aceitando a ajuda de familiares, as maes
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ndo abrem mao do cuidado integral do filho, principalmente durante a hospitalizacao,

como expressam nas seguintes falas:

[...] meu esposo e minha filha mais velha estdo em casa e fazem 0s servicos
enguanto estou aqui [...] A familia apoia assim, da apoio, conselhos, mas ¢ diferente de
mim, eu me preocupo mais, porque conheco o problema mais que eles [familiares] (F1

— Capitd Marvel).

[...] em casa tem minha amiga que cuida das coisas. Tem minha irma também
que sempre vem aqui e me ajuda ficando com ela. Entao aproveito para descansar um

pouco (F2 — Mera)

[...] minha familia me ajuda, meu esposo fica em casa e faz as coisas, mas eu

me sinto sé (F3 — Supergirl).

[...] meu esposo e minha irmd déo for¢a e me ajudam. Agora mesmo eles estédo
la [em casa] cuidando de tudo s6 e do meu outro filho, porque eu estou aqui desde que

entrei ndo fui mais em casa (F4 — Mulher Hulk).

Contudo, na familia 05, a mde de Homem-Aranha relata que seria bom se
existisse ter mais alguém contribuindo no cuidado com o filho, porém dispensa ajuda de

familiares e/ou amigos.

[...] ndo tenho ninguém para ajudar, também ndo gosto de ninguém fazendo

minhas coisas (F5 — Mulher Maravilha).

O choque inicial diante do diagnéstico de uma doenca crénica em uma
crianca/adolescente costuma desestruturar os familiares. A mae, diante desse momento
de descoberta, sente-se como se tivesse falhado no seu instinto natural de protecéo,

sofre com as davidas relativas a doenca e tratamento ou ainda que o quadro clinico seja
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grave, desenvolvendo sentimentos como o medo, tristeza, desespero, ansiedade, além do

medo da morte *°.

Nos relatos a seguir, as maes revelaram que, quando receberam o diagnostico,

tiveram inmeras reacgoes:

[...] quando descobri a primeira vez eu tive um susto, quando o doutor disse
para mim que era doenca crénica, que ndo tinha cura, s6 tratamento. N&o foi facil (F1

— Capitd Marvel).

[...] ndo sei explicar [siléncio], foi um impacto porque eu ndo esperava. Eu
sabia de uma coisa e foi muito mais que imaginava, foi alem do que eu esperava (F2 —

Mera).

[...] foi chocante, eu nunca tinha ouvido falar. O médico disse que tinha algo
errado com ele e jogou tudo em cima de mim da pior forma possivel, fiquei sem reacéo.
No inicio eu n&o aceitava e sempre me perguntava, ‘porque comigo?’ E muito dificil, as

vezes falta a paciéncia, porque é muita coisa (F3 — Supergirl).

[...] fiquei sem chdo, passei bastante tempo para aceitar. Porque assim, um
menino vinha bom e de repente descubro que ele tem uma doenca que ndo tem cura.

Fiquei sem reacdo (F5 — Mulher Maravilha).

Tais relatos evidenciam a presenca da mae no primeiro momento ao descobrir a
situagdo da crianga/adolescente e como isso afeta seu estado emocional. Essa
confirmacgdo diagnostica da doenca cronica na crianga/adolescente desencadeia um
impacto emocional em suas mées e familiares. Estes sofrem fortemente, expressando
sentimentos de angustia, negacdo, dor e culpa, vivenciando, assim, momentos

estressantes permeados de medo®.
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Dessa forma, é fundamental saber noticiar para uma mée o problema de salde de
seu filho, evitando sentimentos negativos. Uma comunicacdo eficaz é considerada
instrumento essencial para o cuidado integral e humanizado porque, através dela, é
possivel reconhecer e acolher, empaticamente, as necessidades tanto da

crianca/adolescente quanto de sua familia®.

Na area da enfermagem, a comunicacdo na assisténcia paliativa vai além de
palavras e de conteudo, ela contempla uma escuta atenta, um olhar acolhedor e uma
postura, para que se possa alcancar uma assisténcia pautada na humanizacao, voltada

para a familia como unidade de cuidado®.

Em relacéo a estrutura externa, ha duas subcategorias inclusas: familia extensa
e sistemas mais amplos. Na subcategoria familia extensa, faz parte a familia de origem
e a familia de procriacdo, a geragdo atual, como também os membros adotivos. Os
vinculos da familia extensa fazem-se presentes independentemente da distancia
geografica e sdo muito influentes na estrutura familiar. Podem ser relacionamentos
especiais de apoio, como também conflituosos e dolorosos’. Nessa perspectiva, foi
evidenciado na Familia 02, Mera relatou que recebia visita de sua irma e isso lhe
confortava um pouco, pois tinha alguém préoximo dividindo suas preocupacfes. Esse

laco afetivo irma-irmé fazia com que a mée de Elsa se sentisse acolhida.

J& os sistemas mais amplos referem-se as instituicdes sociais como hospitais,
escolas, clinicas ambulatoriais, sistema de saude, entre outros, que a familia desenvolve
relagBes importantes e contato significativo’. De acordo com as representacdes dos
genogramas e ecomapas do presente estudo, constatou-se que o hospital onde os
participantes estavam internados, todas as maes desenvolveram um vinculo forte, uma
vez que relataram a presenca de médicos que ja acompanham o caso de seus filhos,

evitando, dessa forma, uma peregrinacdo em busca do atendimento em situacao de crise.
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Ainda na avaliacdo estrutural da familia, ha a categoria contexto. Nessa
categoria, é elucidado como a situacdo atual ou as informacGes basicas acentuadas a
algum fato ou personalidade permeiam o individuo e sua familia. De acordo com o
MCAF, o contexto compreende cinco subcategorias: etnia, raga, classe social,
espiritualidade e religido e ambiente®. Contudo, o presente estudo ir4 abordar apenas as

subcategorias classe social, espiritualidade e religiosidade e ambiente.

Referindo-se a subcategoria classe social, esta molda os resultados
educacionais, a renda e ocupacéo, fatores que determinam e influenciam os valores,

estilo de vida, comportamento e interacdo familiar®.

Diante disso, no que diz respeito a renda familiar, foi observado que, em todas as
familias, gira em torno de apenas um salario minimo, media de R$ 998,00. Quanto a
escolaridade, a maioria apresenta ensino fundamental incompleto, uma mée tem o
ensino médio completo e uma mée tem o ensino superior completo, porém exercendo
outra ocupacéo, diferente de sua formacdo. A maioria é do lar. A mée 03, Supergirl,
relata ter deixado o emprego para se dedicar exclusivamente aos cuidados do filho. As
familias nucleares deste estudo tém a renda mensal proveniente de um dos conjuges,
geralmente o esposo, enquanto a mulher fica em casa, dedicando-se aos cuidados do lar

e dos filhos, prevalecendo ainda uma familia tradicional.

Na subcategoria religido e espiritualidade, as crencas religiosas dos membros
das familias podem exercer influéncias, sejam elas positivas ou negativas, sobre a

capacidade de lidar com uma doenca®.

Embora os termos religido, religiosidade e espiritualidade sejam empregados
como sindnimos e estejam intrinsecamente relacionados, eles apresentam especialidades

e significados distintos. A religido/religiosidade abrange um conjunto de crencas,
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linguagem e préticas institucionalizadas que se baseiam em um conhecimento
acumulado, com seus simbolos e rituais. J& a espiritualidade € universal e ndo se
restringe a uma religido propriamente dita, envolve valores pessoais e intimos,
constituindo-se naquilo que da definicdo a vida e, como tal, requer o crescimento

pessoal e a reflexdo acerca das experiéncias vividas®.

Dentre as mées participantes do estudo, a religido catolica foi predominante,
apenas a mée 03, Supergirl, relatou ndo ter religido por ndo acreditar mais em certos

dogmas da Igreja Catolica, como mencionado no seguinte relato:

[...] fazia parte do EJC, [Encontro de Jovens com Cristo], mas me afastei da
Igreja. Mudei bastante. Tenho fé, s6 ndo acredito mais em um monte de coisa que a
Igreja diz. Sou uma pessoa confiante e vou vivendo um dia de cada vez [siléncio] (FO3 —

Supergirl).

Frente a uma doenca grave, a espiritualidade demarca seu papel e sua
importancia. Ela permite que o ser humano atravesse o estado biolégico e emocional de
acordo com a sua vivéncia, manifestando o sentido mais profundo daquilo que o
individuo é. A dimensdo espiritual propicia o incremento da esperan¢a, de um
significado para a doencga e de uma intencgdo e sentido para a vida, contribuindo para o

amadurecimento pessoal, integridade e enfrentamento da situaco vivenciada®’.

De acordo com os depoimentos das mdes participantes, fica evidente que a fé
estabelece a esperanca, sendo capaz de fortalecer as pessoas, proporcionando conforto e

buscando no Divino a solucdo para a cura de seu filho.

[...] eu tenho fé que Deus cure ele, que ele vai sair desse quadro, que vai sair

dessa. Eu tenho fé nisso (FO1 — Capitd Marvel).
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[...] tenho muita fé. Minha fé aumentou muito, me apeguei muito mais com
Deus, € de onde estou buscando forca e a certeza que tudo isso vai passar (FO2 —

Mera).

[...] eu tenho muita fé. E uma coisa muito forte, eu sinto que isso vai passar (FO4

— Mulher Hulk).

[...] tenho muita fé que Deus vai dar a cura dele. Fé pra mim é crer muito aquilo
que a pessoa quer, e eu creio que Ele vai dar a cura do meu filho, entrego nas méaos

Dele (FO5 — Mulher Maravilha).

Nesta perspectiva, a relacdo entre fé, espiritualidade e salde oferece as pessoas
um maior conforto no enfrentamento da doencga e contribui para auxiliar a lidar com o

alto nivel de estresse e adaptacdes que o adoecer acarreta®.

Por fim, no que concerne a subcategoria ambiente, esta envolve a comunidade
mais abrangente, ou seja, esta relacionada aos fatores ambientais que interagem com o
contexto familiar e que podem interferir na dinamica das familias, tais como vizinhos,

escola, recreaco, transportes pablicos®.

As familias participantes apresentam uma relacdo de superficial a fraca com os
vizinhos. A familia FO4 relata ter uma boa relacdo com a vizinhanca, embora que

superficial, mas que sabe que pode contar com a ajuda deles quando é necessario.

[...] no inicio quando ela precisou fazer um exame que nao consegui pelo SUS, e
teve que ser particular, entdo foi necessario fazer campanhas para conseguir o dinheiro
e muita gente nos ajudou. O pessoal da Igreja também sempre ajuda, fazem oracéo e

sempre estdo empenhados em nos ajudar (FO4 — Mulher Hulk).
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Ja a familia 03 relata evitar vinculos com muitas pessoas, principalmente os

vizinhos, por perceber que a aproximagao com sua familia ser por curiosidade.

[...] moro em cidade pequena, quando cheguei em casa a primeira vez, apareceu
pessoas que eu nem tinha muito contato, foi s6 para ver se ele era diferente. As vezes as
pessoas ficam perguntando muito, s6 por curiosidade e quando eu percebo evito até
responder, porque essas pessoas me deixam para baixo. A maioria é preconceituosa

(FO3 — Supergirl).

Contudo, as familias 01 e 05 apresentam vinculos significativos com a escola,
uma vez que as instituicbes de ensino compreendem as auséncias das
criangas/adolescentes nos periodos de internacdes, além de manter as maes informadas

se algum problema acontecer com seus filhos.

[...] a professora dele j& sabe do problema que ele tem. Uma vez ele ndo se
sentiu bem durante a atividade fisica, entdo ela me ligou e eu fui correndo para ver o
que estava acontecendo. Gracas a deus ndo foi nada muito sério, mas precisou ir ao

hospital porque ele estava se sentindo muito cansado (FO1 — Capitd Marvel).

Diante do exposto, considerar a familia como cenario de atuacdo ainda se
constitui um desafio para a maioria dos profissionais de salude, principalmente em um
contexto em que o cuidado esta voltado para atender as necessidades do individuo e ndo

da unidade familiar*?.

Portanto, para trabalhar com familias, € fundamental compreender todo seu
modelo de organizacdo, sua formacéo, crencas e valores. Para isso, no campo da
Enfermagem, € preciso que os profissionais observem e promovam assisténcia a familia

como uma unidade de cuidado e ndo simplesmente a um membro isoladamente.
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A avaliacdo familiar realizada através do Modelo Calgary permitiu desenhar
uma analise da familia de modo integral, levantando em consideragdo 0s principais

aspectos de sua estrutura, alcancando o objetivo tracado.

Com os resultados obtidos neste estudo, foi possivel notar que o cuidado familiar
ainda é assumido pelas mulheres e que o processo que envolve doenga cronica na
infancia leva a varias mudancas e adaptacdes no cotidiano familiar. Foi uma avaliacdo

que permitiu conhecer o relacionamento entre os membros familiares como um todo.

Além disso, realizar uma avaliacdo, de forma ampla, da rotina familiar torna-se
imprescindivel para o planejamento de intervencdes de enfermagem, uma vez que
desenvolve um vinculo com a proximidade do cuidado, com dimensfes mais
significativas e adequadas a cada integrante, possibilitando ao enfermeiro atuar

juntamente com a familia, identificando quais as reais necessidades do paciente.

Vale ressaltar que a limitacdo deste estudo esta relacionada ao método
qualitativo, devido ao numero reduzido de participantes que ndo permite generalizacdo

dos resultados ou estabelecimento de relacBes de causa e efeito.

Por fim, a relevancia do mesmo sustenta-se no fato de ter permitido
compreender a convivéncia dos integrantes da familia de criancas/adolescentes com
doencas cronicas com base nas relagcdes e sentimentos expressados pelas mées durante

as entrevistas.
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A presente dissertacdo aborda a tematica estrutura familiar de
criancas/adolescentes com doenca crénica em assisténcia paliativa, contemplando a
elaboracdo de duas pesquisas cientificas. A primeira delas trata-se de uma revisdo
bibliométrica com 42 publicacdes no recorte temporal de 2007 a 2017. Os indicadores
bibliométricos demonstraram a prevaléncia de artigos originais de abordagem
qualitativa, utilizando a entrevista como instrumento de coleta de dados. Predominou a
area da Enfermagem nas publica¢des, bem como a participacdo da autoria coletiva. Essa
colaboracédo, além de possibilitar o aprendizado, estimula a criatividade e as ideias,
gerando novas perspectivas e conhecimento. Deseja-se que a pesquisa possa subsidiar
novos estudos sobre a tematica abordada, e assim expandir o conhecimento entre 0s

profissionais de saude.

O segundo artigo, um estudo de campo com abordagem qualitativa, utilizou o
Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar como fio norteador para compreender e analisar
a estrutura familiar desenhando uma anélise da familia de modo integral, levantando em
consideracdo 0s principais aspectos de seu contexto. Para isso, foram utilizados o
genograma e O ecomapa como instrumento para coletar os dados possibilitando

identificar a dindmica familiar e quais redes de apoio estdo envolvidas no cuidado.

Nessa perspectiva, considera-se este estudo relevante e espera-se que possa
contribuir para os profissionais da area da salde, principalmente se tratando da
enfermagem, uma vez que, por apresentar um contato mais direto com o paciente e sua
familia, conhecer a estrutura familiar permite que o enfermeiro compreenda as
fragilidades e potencialidades do nucleo familiar e assim possa estabelecer suas

estratégias de cuidado.

Além disso, recomenda-se que novas pesquisas sejam realizadas, visto que esse
estudo apresenta limitacdes, tanto ao método qualitativo, devido ao nimero reduzido de
participantes que ndo permite generalizacdo dos resultados ou estabelecimento de
relacfes de causa e efeito, como também por ter abordado apenas a categoria estrutural

do MCAF, ndo contemplando as categorias desenvolvimento e a funcional.

Por fim, ressalta-se que o MCAF é uma ferramenta importante para a construcéo
de um cuidado qualificado voltado na singularidade de cada familia. Assim, o

planejamento de intervencdes de enfermagem permite desenvolver um vinculo com
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dimens@es mais significativas e adequadas a cada integrante, respeitando suas crencas,

seus anseios e medos, promovendo uma assisténcia humanizada.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezada Senhora,

Gostariamos de convida-la para participar da pesquisa sobre “Avaliacdo da estrutura
familiar de criancas/adolescentes em assisténcia paliativa: estudo & luz do Modelo
Calgary ”. O estudo proposto tem os seguintes objetivos: analisar a estrutura familiar de
criancas e/ou adolescentes com doenca cronica sob cuidados paliativos, a luz do Modelo
Calgary; investigar como a familia de criancas e/ou adolescentes com doenga cronica
sob cuidado paliativos enfrenta o processo de adoecimento; e analisar os dados obtidos

a luz da literatura pertinente.

Este trabalho terd impacto de carater pratico no &mbito da pediatria, tendo em
vista que se propde a realizar uma abordagem mais abrangente desta temaética,
contribuindo para analisar a estrutura familiar de criancas e adolescentes com doenca
crébnica sob cuidados paliativos e como as familias enfrentam o processo de
adoecimento, valorizando a interacdo dos variados aspectos (bioldgicos, psicoldgicos,
cognitivos e socioculturais) que sdo inerentes a crianga e a sua mae/cuidador. Portanto,
para a realiza¢do desta pesquisa, solicitamos a sua colaboracéo participando, por meio

de uma entrevista individual.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participacdo na pesquisa é voluntaria,
portanto, vocé ndo € obrigada a fornecer informacdes e/ou colaborar com atividades
solicitadas pelas pesquisadoras, podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento
do estudo, fato este que ndo representara qualquer tipo de prejuizo quanto a assisténcia
ao seu filho e nem a senhora. Vale salientar que esta pesquisa ndo trara nem dano
previsivel a sua pessoa, Vvisto que sua participacdo consistira em uma entrevista.
Ressalte-se que se senhora ficar chateada, triste ou ansiosa com alguma pergunta, ou
mesmo ndo conseguir entendé-la, estaremos a sua inteira disposicao para explica-la de

uma formar que a senhora entenda.

E importante destacar que, caso aceite participar do estudo recebera uma via do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que as pesquisadoras estarardo a sua

disposicao para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da
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pesquisa. Diante do exposto, caso venha a concordar em participar da investigacao

proposta, convido vocé conjuntamente comigo, a assinar este Termo.

Considerando, que fui informada dos objetivos e da relevancia do estudo
proposto, bem como da participacdo da pesquisadora e entrevistadora, declaro o0 meu
consentimento em participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na

investigacdo sejam utilizados para fins cientificos.

Jodo Pessoa, / /

Impressao Digital

Assinatura da Pesquisadora

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Endereco e telefones para contato com a pesquisadora responsavel:
Contato com a Pesquisadora Responsavel:

Evelyne de Lourdes Neves de Oliveira. Universidade Federal da Paraiba - Centro de
Ciéncias da Saude, Departamento de Enfermagem em Salde Publica e Psiquiatrica,
bloco Elefante Branco — 2° andar — Campus |. Cidade Universitaria, Jodo Pessoa/PB.
CEP: 58.059-900. Telefone (83) 32167229; Celular: (83) 988109720.

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



APENDICE B
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

| - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES
1. Dados socioecondmicos

Participante:
Idade:

Sexo: () Feminino () Masculino

Estado civil:

Ndmero de filhos:

Escolaridade:

Ocupacao:

Renda Mensal:

Renda Familiar:

Procedéncia: ( ) Zonaurbana ( ) ZonaRural

Moradia: ( ) Casa propria () Alugada Outros:

Quantas pessoas residem na casa:

Etnia:

Religido:

2. Dados Clinicos

Diagnostico do Paciente:

Tempo do diagnostico:

Motivo da internagéo:

Tratamento atual:

Data da internagao:

Tempo de internacao:

Procedéncia:
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Il - CARACTERIZACAO DOS MEMBROS DA FAMILIA
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Iniciais | Idade
do
Nome

Grau de
parentesco

Escolaridade

Profissio

Estado
civil

N°de
filhos

Religiio

Etnia

Contribuicio
darenda
familiar

Participacio
no cuidado

111 - FORMULARIO PARA COLETA DE DADOS — MODELO CALGARY DE
AVALIACAO FAMILIAR (MCAF)

FAMILIA:

DATA:

AVALIACAO DE ESTRUTURA

(Quem faz parte da sua familia? Que vive na casa da senhora? Alguém se mudou

recentemente? Alguém mais, considerado da familia, vive na casa da senhora (que ndo

tenha parentesco bioldgico)? Quantos filhos a senhora tem? Quais 0s nomes deles, a

ordem de nascimento e a idade? A senhora teve algum aborto? Subsistemas: Existem

subgrupos na familia? Se sim, qual o efeito que eles causam sobre o nivel de estresse

familiar? VVocés se retinem para falar sobre o estado de satde do paciente?)
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GENOGRAMA

ECOMAPA
(Sistemas mais amplos: Quais sdo 0s equipamentos sociais que vocés fazem parte na
comunidade: escola, associa¢do dos moradores, Unidade de Saude da Familia, igreja? E

na cidade: hospital, policlinicas, Unidade de Pronto Atendimento?)

ESTRUTURA INTERNA

Estrutura Interna

Divisdo de tarefas de casa, convivéncia com os filhos; problemas familiares; quem vocé
procura quando esta triste ou feliz? Vocé acha que o estado de saude do paciente

poderia ser diferente se mais pessoas da familia apoiassem vocé nos cuidados?
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Estrutura Externa

Frequéncia de contato com os membros da familia; quem procura quando necessita de
ajuda? Situacdo financeira e influencia nas condigdes de satde da familia; participacdo
da familia em grupos comunitérios; Instituices de saude no envolvimento com a
familia; Esperanca. Religido: VVocé conversa com alguém da igreja sobre o problema de

salde do paciente?

IV - ROTEIRO DE ENTREVISTA

1. Como foi para a senhora e sua familia receber a noticia da doenca de seu filho?

2. Como a senhora e sua familia tem enfrentado a doenca e o tratamento de seu
filho?

3. Quais estratégias de enfrentamento diante da doenca de seu filho que a senhora

utiliza? (fé, espiritualidade...)

4. Qual foi o caminho percorrido pela senhora em busca de atendimento a salde
para o seu filho?
5. Fale um pouco sobre o que mudou especificamente na sua vida diante dessa

situacdo. Como esta o vinculo com seu filho?






Anexo A
PARECER COMITE DE ETICA E PESQUISA

PPARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP !

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA: um olhar no dmbito da atencdo basica.
hospitalar e redes de apoio.

Pesquisador: Jael Ribia Figueiredo de Si

Area Temitica:

Versdo: 4

CAAE: 48333415.3.0000.5183

Instituigao Proponente: Hospital Universitario Lauro Wandedey/UFPB
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.644.034

Apresentagio do Projeto:

Apresentac3o de Emenda (1), Vers3o (4)do projeto.

Trata-se de um Projeto inserido na linha de pesquisa: Fundamentos Tedrico-Filosoficos do Cuidar em Salide
e Enfermagem, vinculado ao Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem, do Centro de Ciéncias da
Saude-UFPB. O projeto empregara abordagens tedrico-metodologicas, aspectos quali- quantitativos do
fendmeno investigado e tera como campo de pesquisa tanto as Unidades de Sadde da Familia (USF) que
formam a rede de Atencdo Basica em Salde do municipio de Jodo Pessoa - PB, unidades hospitalares de
referéncia no atendimento a crianca e ao adolescente, quanto as redes de apoio, localizada no mesmo
municipio. Os participantes da pesquisa serdo todos os atores que participam do processo saude-doenca
com foco nos Cuidados Paliativos, sendo assim: criancas com idades entre 6 e 12 anos e adolescentes com
idades de 13 a 18 anos, suas familias, cudadores, profissionais de salde e gestores.

A presente EMENDA tem como motivos/justficativas:

1. Inclusdo dos seguintes pesquisadores: Evelyne de Lourdes Neves de Oliveira, CPF: 076.770.084-52;

Thaina Karoline Costa Dias, CPF: 113.492.304-05.

2.Inclus3o de trés novos subprojetos, © quais encontram-se referenciados a segur
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Subprojeto 5: Avaliagdo familiar de criancas e/ ou adolescentes com doengas cronicas em assisténcia
paliativa : estudo a luz do Modelo Calgary.

Populagdo e amostra: A populagdo do estudo envolvera 05 mies ou cuidadores familiares que
acompanham as criangas e/ ou adolescentes com doengas cronicas e que possam ser assistidas com os
cuidados paliativos na instituicio hospitalar que sediara a pesquisa. Para selecionar a amostra, foram
adotados os seguintes critérios: mie ou cuidador familiar estar acompanhando a crianga efou adolescente
durante o periodo de intemacdo hospitalar, que tenham disponibilidade e interesse em particpar do estudo
€ que seja maior de 18 anos.

Subprojeto 6: O caminho percorrido em busca do diagndstico: discurso de maes de criangas e adolescentes
Populagcdo e amostra: A populagdo do estudo envolverd mies de criangas com cincer submetidas a
uidadospdiaﬁvosdahswﬁoseleeionadamomdo. Para selecionar 3 amostra, serao adotados os
seguintes critérios de inclus3o: ser m3e da crianca; estar acompanhando-a durante o processo de

hospitalizagdo; ter disponibiidade e interesse em participar do estudo e idade igual ou superior a 18 anos.

Pretende-se trabalhar com uma amostra de dez maes.

Subprojeto 7: Cancer infantojuveni: relevincia da deteccdo precoce na Atengdo Primania

Populagdo e amostra: A populacdo do estudo envolvera profissionais de saide da Atengdo Primaria, que
atuam nas Unidades de Basicas de Salde selecionadas para o estudo. Pretende-se trabalhar com uma
amostra de dez profissionais. Para selecionar a amostra, serio adotados os seguintes critérios de inclusio:
que o enfermeiro(a) assistencial esteja em atividade laboral durante o periodo de coleta de dados e que
tenha no minimo, um ano de atuagio na referida Unidade Basica de Saude.

3. Nos campos “Tamanho da amostra”, “Informe o nimero de individuos abordados pessoalmente,

recrutados, ou que sofrerdo algum tipo de intervencdo neste centro de pesquisa” e "Grupos em que serao
divididos os participantes da pesquisa neste centro”, 0 numero de particpantes foi alterado para 37.

4 No Campo “Cronograma de execugido” foi alterado a data de término da etapa de coleta de dados para
30/06/2020 e o da etapa de Transcricdo e Digitac3o do banco de dados para 31/08/2020.
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da pesquisa que requeiram acdo imediata.
.Eventuais modificagdes 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 condigdes plenas de funcionamento garantindo assim a seguranca e o bem estar dos
participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.

O protocolo de pesquisa, segundo cronograma apresentado pelo(a) pesquisador(a) responsavel, terd
vigéncia até 31/08/2018.

Ao término do estudo, o pesquisador devera apresentar . online via Plataforma Brasil, através de
Notificacdo, o Relatério final ao CEP/HULW para emissdo da Certiddo Definitiva por este CEP.. Informamos
que qualquer alterac3o no projeto, dficuldades, assim como os eventos adversos deverdo ser comunicados
a este Comité de Etica em Pesquisa através do Pesquisador responsavel uma vez que, apos aprovacdo da
pesquisa o CEP-HULW toma-se co-responsavel.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacio
Projeto Detaihado /| |PROJETO_POS_EMENDA doc 07/052018 |MARIA ELIANE Aceito
Brochura 12:40:38 |MOREIRA FREIRE
N .

[ Basicas ﬁ_INFﬁMAQOES_mm_H 1838| 26/04/2018 Aceito
| do Proieto 4 E1pgf 130008 |

Outros emendaPLATBR docx 26/04/2018 |Ekane Cnstina da Aceito
= i 13:05:21  [Siva

Projeto Detainado / | ProjetacJael.doc 06/10/2015 [Ekane Cnistina da Aceito

Brochura 1723:50 |Siva

Inyestigador

Outros CARTAR AAOCEPHULW2.doc | 06/10/2015 |Ekane Cnstina da Aceito

172228 |Siva

TCLE /Termos de |TCLE3.docx 06/10/2015 |Ekane Cristina da Aceito
Assentmento / 1720:48 |Siva

Jush'_ﬁcjva de

Qutros 12.240.2015 ANUENCIA 2015- 17/082015 Aceito
| %M%gd 15:18:13

Folha de Rosto OLHA DE ROSTO (1)j09 1(7)()/()8:".’()2 5;5 Aceito

12
Outros ANUENCIA CASA DA CRIANCA (1)pg | 17/08/2015 Aceito
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Outros ANU 1A A DA (1)pg 00:11:37 Aceito
Outros ESTADO jpg 17/0872015 Aceito
00:10:38
Outros FICHA CADASTRO HU jpg lms Aceito
:10:
Outros FICHA CADASTRO HU 2 jpg 17/08°2015 Aceito
00:00:08
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nio
JOAO PESSOA, 00 de Maio de 2018
Assinado por:
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(Coordenador)
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ANEXO B
DIRETRIZES PARA AUTORES DAS NORMAS DE SUBMISSAO DA
ESCOLA ANNA NERY REVISTA DE ENFERMAGEM

A Escola Anna Nery apoia as politicas para registro de ensaios clinicos da Organizacao
Mundial da Saiude (OMS) e do International Committee of Medical Journal Editors
(ICMJE), reconhecendo a importancia dessas iniciativas para o registro e divulgacao
internacional de informacdo sobre estudos clinicos, em acesso aberto. Sendo assim,
somente serdo aceitos para publicacdo, a partir de 2009, os artigos de pesquisas clinicas
que tenham recebido um ndmero de identificagio em um dos Registros de Ensaios
Clinicos validados pelos critérios estabelecidos pela OMS e ICMJE, cujos enderecos
estdo disponiveis em http://www.icmje.org. O naimero de identificacdo devera ser
registrado ao final do resumo. Publico-alvo: Enfermeiros, alunos do curso de graduacao
em enfermagem, profissionais da salde.

Os manuscritos deverdo ser redigidos na ortografia oficial em espago duplo na fonte
Times New Roman tamanho 12.

Pesquisa Original: relatério de investigacdo de natureza empirica ou experimental
original e concluida de Enfermagem ou areas afins, segundo a metodologia cientifica,
cujos resultados possam ser replicados e/ou generalizados. Recomenda-se a ado¢do da
estrutura convencional contendo:

(@) Introducdo: apresentar o problema de estudo, destacar sua importéancia e lacunas de
conhecimento; objetivos e outros elementos necessarios para situar o tema da pesquisa.

(b) Revisdo da literatura: selecionar a literatura relevante que serviu de base a
investigacdo da pesquisa proposta de modo a proporcionar os antecedentes para a
compreensdo do conhecimento atual sobre o tema e, evidenciar a importancia do novo
estudo. Quando nao for necessario criar um capitulo para a Revisdo da Literatura, em
consideracdo a extensdo historica do assunto, o mesmo podera ser inserido na
Introducéo.

(c) Método: incluir de forma objetiva e completa a natureza/tipo do estudo; dados sobre
o local onde foi realizada a pesquisa; populacdo/sujeitos do estudo e seus critérios de
selecdo; material; equipamentos; procedimentos técnicos e métodos adotados para a
coleta de dados; tratamento estatistico/categorizacdo dos dados; informar a aprovacédo
por Comité de Etica em Pesquisa, a data e o nimero do protocolo.

(d) Resultados: os resultados devem ser apresentados de maneira clara, objetiva e em
sequéncia légica, utilizando ilustragfes quando necessario.

(e) Discusséo: pode ser redigida juntamente com os resultados, a critério do(s) autor(es).
Deve destacar a compatibilidade entre os resultados e a literatura relevante ressaltando
0s aspectos novos e/ou fundamentais, as limitacdes do estudo e a indicacdo de novas
pesquisas.
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(f) Conclusdes: apresentar consideracdes significativas fundamentadas nos resultados
encontrados e vinculadas aos objetivos do estudo. Outros formatos de pesquisa poderéo
ser aceitos, quando pertinentes a natureza do estudo. Os manuscritos poderdo ter até 18
referéncias e 20 laudas impressas de acordo com as especificacfes no item composicao
de manuscritos.

Reflexdo: analise de aspectos tedricos e/ou construcdo de conceitos e/ou constructos
tedricos da Enfermagem ou areas afins oriunda de processo reflexivo, discernimento e
de consideracdo atenta do(s) autor(es), que podera contribuir para o aprofundamento de
temas profissionais. Os manuscritos poderdo ter até 15 referéncias e 20 laudas
impressas, de acordo as especificacbes no item: composi¢do de manuscritos.

Relato de experiéncia: refere-se as descri¢fes de experiéncias de assisténcia, ensino,
pesquisa e extensdo na area da Enfermagem ou afins, para divulgar aspectos inéditos e
originais envolvidos. Os manuscritos de relato de experiéncia poderdo ter até 15
referéncias e 20 laudas impressas devendo estar de acordo com o item composicdo de
manuscritos.

Revisdo critica: apresentacdo avaliativa, critica e sistematizada da evolucgéo cientifica de
um tema da Enfermagem ou areas afins fundamentada na literatura considerada
pertinente e relevante. A delimitacdo do tema e os procedimentos adotados deverdo
estar descritos e a interpretacdo do(s) autor(es) e conclusdo deverdo estar presentes. Os
manuscritos de revisdo poderdo ter um minimo de 15 e um méaximo de 20 referéncias e
15 laudas impressas devendo estar de acordo com o item composi¢ao de manuscritos.

Biografia: constitui-se na historia de vida de pessoa que tenha contribuido com a
Enfermagem ou areas afins. Deve conter introdugdo, desenvolvimento e conclusdo; e
evidenciar o processo de coleta de dados que permitiu a construcdo biografica. Os
manuscritos de biografia poderao ter até 10 referéncias e 10 laudas impressas, de acordo
com as especificacdes no item: composicao de manuscritos.

Os manuscritos deverdo ser submetidos em portugués, inglés ou espanhol,
exclusivamente. Deverdo ser digitados em espaco duplo em papel tamanho A4 (21cm X
29,7cm), sendo que as margens ndo precisam ser definidas, pois o sistema SGP as
definird automaticamente. A submissdo on-line devera ser feita através do endereco do
SGP/EEAN na internet: www.sgponline.com.br/ean/sgp. Quando entrar neste link o
sistema pedira seu nome de usuario e senha, se ja estiver cadastrado, caso nao possua
cadastro clique no botdo "Quero me cadastrar". Na hipdtese de ter esquecido sua senha,
utilize o mecanismo para lembrar sua senha. O sistema enviard sua senha para o seu e-
mail que esta registrado em seu cadastro para contato.

Escola Anna Nery Revista de Enfermagem Secretaria Administrativa Escola de
Enfermagem Anna Nery / UFRJ Rua Afonso Cavalcanti, 275, Cidade Nova Rio de
Janeiro, RJ, Brasil CEP 20.211-110 Tel.: + 55 (21) 2293-0528 / Ramal: 109 Fax: + 55
(21) 2293-8999 E - mail: revista@eean.ufrj.br
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