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RESUMO

O diagnostico de cancer € um momento desorganizador na vida da crianga e também na vida
daqueles que convivem com ela, as reacdes podem ser desastrosas para a criangca e seus
familiares, levando-os a desequilibrios emocionais, inseguranca, culpabilidade, medo e
sintomas de depressdo. Identificar o sistema familiar, ou seja, a familia como um fendmeno
complexo, que demanda apoio entre seus membros, para o enfrentamento de determinada
situacdo de doenga, pode ser o primeiro passo para a sensibilizacdo e reflexdo sobre a
importéncia e cuidado da familia para a enfermagem. As pesquisas em enfermagem sobre
familia tém contribuido com novas experiéncias de cuidado o que impde uma reflexdo sobre
novas possibilidades de interacdo enfermeiro/familia em cendrios e contextos diversos.
OBJETIVOS: Identificar a estrutura, desenvolvimento e padréo de funcionamento das familias
de criangas com céncer da Regido Amazodnica/Belém/Par, aplicando-se 0 Modelo Calgary de
Avaliacdo de Familia (MCAF); Descrever a historia das familias de criangas com cancer
segundo o Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia (MCAF) no contexto amazonico;
Descrever as expectativas dos familiares de criangas com cancer em relacao a participacao da(o)
enfermeira(o) no cuidado da crianca e sua familia. DESCRICAO METODOLOGICA: Estudo
de natureza descritiva e exploratéria com uma abordagem qualitativa, utilizado como
referencial tedrico metodologico o Modelo de Calgary de Avaliacdo de Familia. Foi
desenvolvido na cidade de Belém-PA, em um hospital de referéncia em oncologia pediatrica.
Participaram do estudo 05 familias de criancas diagnosticadas com cancer que estavam em
tratamento no setor de internacdo. Foi realizada a técnica da entrevista semiestruturada, cujas
sessOes foram gravadas e transcritas na integra, evitando a perda ou a deturpacdo das
informacBes. A analise de conteudo tematico foi realizada a luz do Modelo Calgary de
Avaliacdo da Familia nas trés categorias: avaliacao estrutural, de desenvolvimento e funcional,
apresentadas através do Genograma e Ecomapa através das falas de cada familia entrevistada.
RESULTADOS: A partir das experiéncias de cuidado a crianga com cancer verificamos que as
familias vivenciaram mudancas significativas e problemas de diversas magnitudes que vieram
comprometer algumas relacGes na estrutura interna e externa das familias. O Modelo Calgary
de Avaliagdo Familiar, nos proporcionou observar uma estrutura cientifica e sistematica, por
meio de suas categorias de avaliacdo familiar, pois nos auxiliou a reunir informacoes, as quais
nos subsidiaram na construcdo do Genograma e Ecomapa de forma que nos possibilitou uma
visdo mais ampla e significativa da estrutura familiar. CONSIDERACOES FINAIS: A crianca
e seu familiar necessitam de uma assisténcia qualificada e sistematizada no intuito de
possibilitar caminhos que favorecam sentimentos de esperanca, seguranca e confianca diante
do tratamento e, consequentemente, objetivando um prognostico satisfatdrio, assim ressaltamos
a necessidade de novos estudos relacionados a familia da crianga com céncer, sobretudo a
aplicabilidade de Modelo Calgary de Intervencdo Familiar — MCIF, a fim de aprofundar e
possibilitar novas dimensdes proporcionando a enfermagem de familia novas colaboracdes de
grande relevancia cientifica.

Descritores: Neoplasias. Familia. Enfermagem familiar. Crianca. Cuidados de enfermagem.



ABSTRACT

The diagnosis of cancer is a disorganizing moment in the child's life and also in the lives of
those who live with him or her, the reactions can be disastrous for the child and their families,
leading them to emotional imbalances, insecurity, guilt, fear, and symptoms of depression.
Identifying the family system, that is, the family as a complex phenomenon, which demands
support among its members, to deal with a particular disease situation, can be the first step
towards raising awareness and reflection on the importance and care of the family for the
nursing. Family nursing research has contributed to new care experiences, which implies a
reflection on new possibilities for nurses / family interaction in different scenarios and contexts.
OBJECTIVES: To identify the structure, development and standard of functioning of the
children's families with cancer in the region of Amazonia/Belém/Pard, by applying the Calgary
Family Assessment Model (MCAF); to describe the children's families history with cancer
according to the MCAF in the Amazonian context; to describe the expectations of the children's
family members with cancer in relation to the participation of the nurse in the care of the child
and his / her family. METHODOLOGY : A descriptive and exploratory study with a qualitative
approach, used as a theoretical and methodological reference, the Calgary Family Assessment
Model. It was developed in the city of Belém-PA, in a reference hospital in pediatric oncology.
The study included 05 families of children diagnosed with cancer who were being treated in
the hospitalization sector. A semistructured interview technique was performed, whose sessions
were recorded and transcribed entirety, avoiding the loss or misrepresentation of the
information. The analysis of thematic content was carried out in the light of the MCAF in three
categories: structural, developmental and functional evaluation, presented through the
Genogram and Ecomapa through the statements of each family interviewed. RESULTS: From
the experiences of caring for the child with cancer we verified that the families experienced
significant changes and problems of several magnitudes that came to compromise some
relationships in the internal and external structure of the families. The Calgary Family
Assessment Model allowed us to observe a scientific and systematic structure, through its
categories of family assessment, because it helped us to gather information, which gave us
support in the construction of the Genogram and Ecomapa in a way that allowed a broader and
more significant view of the family structure. FINAL CONSIDERATIONS: The child and
his/her family need a qualified and systematized assistance in order to enable paths that foster
feelings of hope, security and confidence regarding the treatment and consequently aiming a
satisfactory prognosis, so we emphasize the need for new studies related to the family,
especially the applicability of the Calgary Family Intervention Model (MCIF), in order to
deepen and make possible new dimensions, giving to family nursing new collaborations of
great scientific relevance.

Descriptors: Neoplasms. Family. Family nursing. Child. Nursing care
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As doencas crénicas como o cancer, mesmo diante da evolugdo tecnologica com
evidéncias significativas de cura, ainda permanece sendo uma doenca de causas pouco
conhecidas e com tratamentos ndo totalmente eficientes. Nos dias atuais evidenciamos
através de novas pesquisas, que a doenga oncoldgica € considerada uma patologia
crbnica totalmente tratavel e que, na grande maioria dos casos, pode até mesmo ser
curada, sobretudo quando o diagnéstico é dado de forma precoce (SALES et al., 2012).

Observamos que o avango da medicina, em especial na &rea de oncologia
pediatrica, tem sido de grande significancia cientifica na busca da cura e de novas
alternativas de tratamento. Os estudos evidenciam que as crian¢as com diagnostico de
cancer precocemente estabelecidos poderéo receber o tratamento adequado e sobretudo
serem curadas.

Vérios fatores contribuem para que o cancer tenha uma caracteristica
diferenciada de outras doencas cronicas, pois, além da questdo fisiologica, traz também
um forte impacto psicoldgico no individuo e familia desencadeando sentimentos como
medo, ansiedade, angustia, duvidas e raiva, doenca que permanece fortemente
estigmatizada, rodeada de mistérios e incertezas, exercendo um impacto negativo na
vida das pessoas envolvidas, ndo apenas pela sua repercussdo social e econdémica, mas
sobretudo pela agonia que o paciente e sua familia passam a vivenciar ( RIBEIRO &
SOUZA, 2012).

Cancer ¢ 0 nome dado a um grupo de doencas distintas com diferentes causas,
manifestacdes, tratamento e prognésticos, tem em comum o crescimento desordenado
(maligno) de células que invadem os tecidos e 6rgdos, podendo espalhar-se para outras
regides do corpo, fendbmeno esse denominado de metastase (BRUNNER &
SUDDARTH’S, 2005).

No Brasil e no mundo, o cancer pediatrico e juvenil € considerado problema de
salde publica devido ao elevado indice de mortalidade, responsavel por cerca de 13%
de todas as causas de 6bito no mundo (BRASIL, 2009).

Estima-se que, em 2020, o nUmero de casos novos anuais seja da ordem de 15
milhGes. No Brasil, a mortalidade por cancer representa 13,7% ficando atras apenas das
doencas do aparelho circulatério, cujo percentual chegou a 27,9%. As mortes por causas
externas aparecem em seguida, com 12,4% (BRASIL, 2008).

Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia sao as leucemias (que
afeta os glébulos brancos), os do sistema nervoso central e linfomas (sistema linfatico).

Também acometem criangas e adolescentes o neuroblastoma (tumor de células do
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sistema nervoso periférico, frequentemente de localizacdo abdominal), tumor de Wilms
(tipo de tumor renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor germinativo
(das células que vao dar origem aos ovarios ou aos testiculos), osteossarcoma (tumor
0sseo) e sarcomas (INCA, 2014).

Desde 1970, ocorre, nos Estados Unidos, um aumento linear das taxas de cura
dos tumores na infancia, atualmente variando entre 70% e 90% dos casos. No Brasil, as
referéncias sobre cura entre criancas e jovens sdo mais evidentes na leucemia linfatica
aguda (LLA) com 70% a 80% dos casos (INCA, 2014).

No entanto, a cura nem sempre é possivel, principalmente quando o diagndstico
ocorre ja em fase avancada da doenca. Nos tumores da infancia, até 0 momento, nédo
existem evidéncias cientificas que nos permitam observar claramente essa associacao.
Logo, prevencdo é um desafio para os profissionais engajados no cuidado desse agravo.

Para pesquisadores em cancer infantil € de suma importancia o primeiro
atendimento, por um profissional capacitado e muito bem preparado tanto pelas
instituicdes formadoras, quanto pelas prestadoras de servi¢os de saide no momento dos

primeiros sinais e sintomas da doenca também identificados através dos relatos dos pais.

Como considerado por Cavicchioli, Menossi; Lima (2007, p. 1028):

O diagndstico precoce é fundamental para um bom progndstico da
doenga, mas é imprescindivel considerar o preparo do profissional
gue atenderd inicialmente essa criangca ou adolescente. Como, na
maioria das vezes, o primeiro atendimento ndo é realizado por um
especialista, e sim por um pediatra ou médico da familia, ha maior
dificuldade em se relacionar o sintoma apresentado pela crianca ao

cancer.

Um diagndstico de cancer ainda é recebido como uma sentenca de morte. E
inevitavel que a familia inteira e pessoas préximas entrem em desespero, angustia e
sejam acometidas por um medo tdo grande, que, por vezes, ¢ dificil administrar, ainda é
uma doenga que permanece fortemente estigmatizada, cheia de mistérios e incertezas,
exercendo um impacto negativo na vida das pessoas em varios aspectos.

O céncer infantil impbe a crianca e seus familiares expectativa diversas que

modificam suas vidas em todos os sentidos, passando por diversas transformagdes
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independentemente da idade e de sua capacidade de compreensdo cognitiva (MORAES
& ASSIS, 2010).

O diagnostico de cancer € um momento desorganizador na vida da crianga e
também na vida daqueles que convivem com ela. O impacto do diagndstico pode
comprometer o tratamento, ou seja, as reagdes a essa doenca podem ser desastrosas para
a crianca e seus familiares, levando-os a desequilibrios emocionais, inseguranca,
culpabilidade, medo e sintomas de depresséo.

Nesse contexto Machado, et al. (2014, p. 06) afirmam que:

Os pais sdo as pessoas mais importantes e presentes na vida
da crianca, ainda mais quando ela recebe um diagnéstico de
cancer. Assim, ela precisa mais de apoio, carinho, amor e
atencdo, que primordialmente sdo buscados na familia.
Diante do diagndstico, os pais podem sentir-se descrentes

em estado de choque.

Identificar o sistema familiar, ou seja, a familia como um fenémeno complexo,
que demanda apoio entre seus membros, para o enfrentamento de determinada situacao
de doenca, pode ser o primeiro passo para a sensibilizacdo e reflexdo sobre a
importancia e cuidado da familia para a enfermagem (ANGELO, 1999).

Quando o cuidado é voltado a crianca, exige do enfermeiro, além de todas as
prerrogativas inerentes a prestacdo de cuidado, um olhar mais especifico voltado
também para envolvimento da familia, pois, durante a hospitalizacdo de um ente
familiar, toda a familia passa por uma série de fatores estressantes e a cada dia neste
periodo aumentam as preocupac@es, temores, angustia e ansiedade, sobretudo tratando-
se de uma criangca com o diagndstico de cancer (SALES et al., 2012).

Dessa forma, o cuidado & crianga assume um papel de destaque, ja que este ndo
deve ser desvinculado da necessidade de promover o bem estar da crianga e de
proporcionar a familia um estado de harmonia durante o processo salde-doenca da
crianca. Por isso, espera-se dos profissionais o dominio de um conjunto de informacoes
que constituem o corpo tedrico agregador e diferenciador dos avangos cientificos
especificos, vinculado intimamente a uma sensibilidade muito especial para lidar com a
crianga doente e sua familia. (LACAZ; TYRREL, 2003).

A atuagdo de enfermagem para com familiares requer habilidades do

profissional para identificar a complexidade das relagOes que se estabelecem no seio das
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familias, por meio das interacbes entre seus proprios membros e deles com a
comunidade. Nesse sentido tornam as informac6es obtidas do contexto familiar, mais
eficientes para o planejamento do cuidado. (FILIZOLA; RIBEIRO; PAVARINI, 2003).

Os estudos relacionados a familia apontam que a enfermagem busca prover a
manutencdo da saude de seus membros. Por isso, tem um compromisso, de considerar o
cuidado centrado na familia como parte integrante da sua pratica assistencial.
(WRIGHT; LEAHEY, 2012)

Em enfermagem pediatrica oncoldgica, a crianca € o alvo dos cuidados. Porém,
os familiares devem ser parceiros na tomada de decisdes relativas aos cuidados a
crianga. O enfermeiro estd numa posicao Unica para influenciar os cuidados e o bem-
estar da crianca e seus familiares, no entanto deve centrar-se na crian¢a enquanto foco
de cuidados. Nesse caso, quando o foco do cuidado é a crianca, € de extrema
importancia que o profissional conheca a familia, as suas expectativas quanto a sua
participacdo, de modo a avaliar e planear cuidados que apoiem a mde, 0 pai ou outros
membros significativos no cuidado a crianca. (SANTOS; FIGUEIREDO, 2013).

Através da crescente abordagem sobre familia na literatura de enfermagem,
observa-se um progresso significativo neste campo de conhecimento. As pesquisas em
enfermagem sobre familia tém contribuido com novas experiéncias do contexto do
cuidado o que impde uma reflexdo acerca da qualidade destas. Tarefa esta, que para

Angelo (2009), representa mais do que definir um grupo peculiar de estudo.

1.1 JUSTIFICATIVA

O interesse da autora pela oncologia iniciou-se desde a academia, enquanto
académica de Enfermagem na Universidade Estadual do Para, quando da elaboragédo do
Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC). Logo em seguida, ingressou em um programa
de Pos-Graduacdo Lato Senso em Enfermagem Oncologica do Hospital do Cancer em
Sdo Paulo no ano de 2005, adquirindo outra perspectiva no desenvolvimento do
trabalho do Enfermeiro Oncologista.

Acrescente a isso, a experiéncia de trabalho na pratica assistencial em uma
Instituicdo de Referéncia em Onco-Hematologia Pediatrica na cidade de Campinas-SP e
posteriormente em um Hospital Universitario no Canton de Vaud, em Lausanne na
Suica, como Enfermeira oncologista do Departamento Médico Cirargico Pediatrico na
Unidade de Doengas Cronicas em Criangas e Adolescentes, possibilitou o

fortalecimento e a aquisi¢do de novos conhecimentos acerca da intervencgdo junto aos
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pacientes e de seus familiares, como parte da equipe multiprofissional da instituicao,
onde vivenciou situacOes delicadas, agravantes, constrangedoras e a0 mesmo tempo
conflitantes entre os membros de familias, pais de criancas diagnosticadas com cancer e
entre outras situacdes sobretudo em relacdo aos outros filhos que se sentiam
abandonados pelos pais, independente das diferencas culturais,.

Na maioria das vezes, o “cuidador” das criancas diagnosticadas com cancer
eram as maes que se sentiam sobrecarregadas em decorréncia das internacOes
recorrentes, do medo, dos cuidados pds-quimioterapia e sobretudo por questdes de
deslocamentos que, muitas vezes, eram para outras cidades, estados ou até mesmo para
outro Pais, mas que, no entanto ndo eram nenhum empecilho de acompanhar a crianga e
em dar continuidade ao tratamento.

Diante de todas essas situacbes, a autora sempre teve 0 interesse e a
preocupacdo em assistir e intervir junto a esses familiares, mas sem um embasamento
tedrico. Em dezembro de 2012 a autora teve a oportunidade de participar das reunides
do Grupo de Pesquisa EPOTENA-UFPA e posteriormente como aluna especial na
disciplina Estudo Independente de Enfermagem de Familia do curso de Mestrado em
Enfermagem da Universidade Federal do Para, no qual foi motivada a “pensar na
familia” na pratica assistencial de enfermagem de familia e ao Modelo Calgary de
Avaliacgao na familia.

Este modelo foi proposto por enfermeiras pesquisadoras da Universidade de
Calgary, no Canada e tem sido utilizado com bastante propriedade em todo o mundo,
pela praticidade no uso clinico facilitando a organizacdo dos dados e na intervencdo de
enfermagem olhando a familia como unidade de cuidados.

1.2 PROBLEMATIZACAO

O contexto familiar, em diversos momentos, e alterado em decorréncia de
situacOes constrangedoras e a0 mesmo tempo desafiadoras, como no caso nas familias
das criancas ao receberem o diagndstico de cancer, ocasionando mudancas repentinas e
drésticas na rotina de vida dessas familias. Muitas vezes, esse processo se inicia com o
diagnostico, seguindo posteriormente para o tratamento, podendo chegar a um desfecho
improvavel, sendo de “cura ou morte”. Assim, entendo ser de grande relevancia a busca
de novos conhecimentos na atuacdo e melhoria da assisténcia, na avaliacdo e
intervencdo de enfermagem utilizando o Modelo Calgary junto as familias de criancas

com diagndstico de cancer, visto que a utilizacdo deste modelo permite ao enfermeiro
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conhecer a familia em seu contexto e identificar suas necessidades, bem como

alternativas de cuidado especificas a sua condigo.

Face a tal problematica, levantei as seguintes questdes de pesquisa:
1. Como a estrutura e o funcionamento familiar sdo afetados em decorréncia do cancer
na crianga?
2. Que expectativas tem os familiares de criangas com cancer em relacdo a participagao

do enfermeiro no cuidado da crianca e sua familia?

1.3 OBJETIVOS

e Identificar a estrutura, desenvolvimento e padrdo de funcionamento das familias
de criancas com cancer da Regido Amazdnica/Belém/Para, aplicando-se o
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF);

e Descrever a vivéncia de familias de criancas com cancer no contexto amazonico;

e Descrever as expectativas dos familiares de criangas com cancer em relacéo a

participacdo da(o) enfermeira(o) no cuidado da crianca e sua familia.
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2. REVISAO DE LITERATURA
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2.1 Legislacao e Politicas Publicas - Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica

Desde a década de 1930, com a criagdo do Centro de Cancerologia no Servigo
de Assisténcia Hospitalar do Distrito Federal, iniciou-se 0 processo de organizacdo de
acOes voltadas para o tratamento do cancer. Em 1941, foi elaborado uma Politica
Nacional de Controle do Céancer, que foi modificada e desenvolvida por diferentes
contextos politicos e institucionais. Com a promulgacdo da Lei Organica da Saude, que
criou o Sistema Unico de Satde (SUS), em 1990, observou-se o fortalecimento do
INCA/MS, em sua funcdo de 6rgdo formulador da politica nacional de prevencédo e
controle do cancer (INCA, 2011).

A Portaria GM/MS n° 3.535, foi publicada em 2 de setembro de 1998 e
habilitada para a assisténcia oncol6gica, porém, a mesma ainda ndo se mostrava capaz
de determinar impacto suficiente para alterar positivamente as curvas de sobrevida e
mortalidade por cancer.

Assim, a partir de 2003, o INCA iniciou um processo de inovagdo conceitual
com a definicdo do cancer como um problema de satde publica, tendo a necessidade da
contribuicdo dos servicos de salde de todos os niveis de complexidade, a participacédo
das instituicdes, da sociedade civil e a busca pela ampliacdo da visibilidade, da
compreensdo e da inclusdo do controle do céancer (INCA, 2011).

A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (PNAO), foi instituida em 2005,
através da Portaria 2.439, que estabeleceu as acGes de promocdo, prevencao,
diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos para ser implantada em todas
as unidades federadas. Para tanto, ela possui como fundamentos a promocgdo e
vigilancia em salde, a atencédo basica, centros de referéncia de oncologia aos fatores de
risco, regulamentacBes, regulacdo, fiscalizacdo, controle e avaliacdo, sistema de
informacdo, diretrizes nacionais para atencdo oncologica, educacdo permanente e
capacitacdo bem como pesquisa sobre o cancer (INCA, 2005).

Determina também que a assisténcia seja organizada em niveis de hierarquia, com
estabelecimento de fluxos de referéncia e contrarreferéncia, garantindo acesso e
atendimento integral, enfatizando a necessidade de especializar os recursos humanos e
de promover a educacdo permanente dos profissionais envolvidos com a implementacao
e implantacédo da Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (BRASIL, 2005).

A Atencgdo Oncoldgica passou a estabelecer trés tipos de estruturas: Unidades de

Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Unacons), Centros de Assisténcia de
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Alta Complexidade em Oncologia e Centros de Referéncia de Alta Complexidade em
Oncologia (Cacons). A primeira refere-se a hospitais com estruturas adequadas para o
diagnostico e tratamento dos canceres mais prevalentes no Brasil, apenas. A segunda
trata-se de hospitais especializados para diagnosticar e tratar de todos os tipos de cancer.
Por fim, a terceira estrutura, refere-se a hospitais de ensino e com base territorial de
atuacdo pautado em parametros referenciais a casos novos.

As Unacons podem prestar servigos em diferentes especialidades, incluindo-se o
Servico de Oncologia Pediatrica, do mesmo modo, por decisdo do respectivo gestor do
SUS, com base na analise da necessidade, um hospital exclusivo de pediatria pode ser
credenciado como Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
Pediatrica, exclusivamente para o diagnostico e tratamento de neoplasias malignas de
criancas e adolescentes.

Como resposta as demandas para que cumprisse 0 seu papel na formulacdo de
politicas publicas na &rea de atencdo ao cancer, o INCA formou, em julho de 2008, um
Forum Permanente de Atencdo Integral a Crianca e ao Adolescente com Cancer,
visando a integracdo entre diferentes instancias governamentais de apoio social, para
alcance de melhores resultados no diagnostico e tratamento da doenca. Com a
implantagdo do Forum, foram definidas linhas de trabalho, tais como a de orientagdo
diagndstica, divulgacdo e comunicagdo, qualidade da assisténcia especializada e
avaliacdo dos servicos de oncopediatria, as quais, devem ser implementadas e
aperfeicoadas, caracterizando-se como uma area técnica diferenciada na gestdo da Rede
de Atencdo Oncoldgica (BRASIL, 2011).

Nas politicas de salde do Brasil, atualmente, é exigida uma assisténcia
multidisciplinar cujo objetivo principal baseia-se na qualidade de vida, englobando os
aspectos fisico, social, psiquico e espiritual.

Somente a adequada qualificagdo dos profissionais ndo & o suficiente para
impactar a sobrevida das criancas e adolescentes com céancer. Tal estratégia deve ser
acompanhada pela responsabilizacdo das autoridades sanitdrias na organizacdo de
fluxos de atendimento e no estabelecimento de referéncias para a estruturacdo de redes
de atencéo (BRASIL, 2008).

Segundo Lima (2014), as politicas publicas para o controle do céancer infanto-
juvenil sdo de suma importancia e um fator esperado, afim de promover e apoiar agdes

gue possam garantir 0 acesso ao diagnostico, tratamento eficiente e acompanhamento de
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longo prazo, possibilitando a melhoria da qualidade de vida de criangas, adolescentes e
de suas familias.

Fator este bem observado por Angelo (1999, p.7) desde a década de 90, quando
ja se questionava sobre o “pensar familia” nas praticas assistenciais dos enfermeiros,
estas voltadas para o olhar a familia e o cuidar da familia de forma global fator bem

evidente em seu artigo “Abrir-se para a familia: superando desafios” onde afirma que:

Uma silenciosa revolucdo esta ocorrendo no cenario da enfermagem,
influenciada por iniciativas solitarias a principio, de cuidar da familia,
norteadas pela fidelidade a verdade principal de que nenhuma familia
consegue existir sem algum tipo de apoio, pelos conceitos sobre
familia que tém sido desenvolvidos, e agora por uma emergente

politica pablica destinada a satde da familia.

2.2 O Cancer Infantil X Familia

Para Silva, et al (2011), o cancer infantil & considerado como uma doenca rara,
no entanto ao longo dos ultimos anos apresenta-se como a principal causa de morte
entre criancgas abaixo de 15 anos. Observa-se assim, que gracas ao avanco da tecnologia
e a disseminac¢do do diagnostico precoce, vém aumentando cada vez mais os indices de
sobrevida de criancas portadoras de cancer.

No grupo populacional de zero a dezoito anos incidem varias doencas cronicas
com maior ou menor prevaléncia de acordo com as especificidades de cada faixa etaria
e regido geografica. Dentre as doencgas cronicas infantis, o cancer se destaca pela sua
alta incidéncia e repercussdes na vida da crianca e sua familia (NASCIMENTO; et al,
2005).

E sabido que o cancer é carregado de estigmas e preconceitos e conhecer as
vivéncias que esta doenca acarreta, possibilita um maior entendimento e conhecimento
aos profissionais de saude para oferecer uma adequada assisténcia e cuidado a crianga
em tratamento como também a seus familiares, em um contexto geral (OLIVEIRA,;
GOMES, 2008).

Assim, observa-se que a crianga com diagndstico de cancer exige atencdo nédo
somente para as necessidades fisicas, como também para as necessidades psicologicas e
sociais, incluindo a atencéo a familia.

Como observado por Motta (1998), em seu estudo fenomenol6gico quando

relata que a crianca portadora de cancer é hospitalizada por um longo periodo, em um
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local que implica em uma adaptacdo temporaria em substituicdo ao lar propriamente
dito caracterizado como um mundo diferente, daquele da vida cotidiana. A criancga e sua
familia tém de adquirir os referenciais preestabelecidos pela instituicdo a fim de se
situar neste novo mundo, o qual estdo inseridos.

E partir dessa mudanca de ambiente que surge uma significativa identificacio
com os profissionais de salde, sobretudo com os enfermeiros, formando assim um
vinculo importante com a crianca e sua familia.

Para Figueiredo, et al. (2009), a primeira reacdo da familia frente ao impacto do
diagnostico de cancer em seu filho € a de ndo aceitagdo. Normalmente, a familia
procura por outras opinides e, por fim, quando o diagnéstico ndo pode ser mais
questionado, é como se 0 mundo desabasse, é notdrio que a familia e a crianga passam a
enfrentar diversos problemas entre eles os periodos de hospitalizacdo, reinternagdes,
terapéutica agressiva e dolorosa, dificuldade de separacdo dos membros da familia,
interrupcdo de atividades diarias, limitagdes na compreensao do diagndstico, problemas
financeiros, angustia, medo constante da morte, entre outros.

Nesse sentido a necessidade dos profissionais lembrarem das familias é de suma
importancia e um fator primordial diante do diagnostico de cancer na crianca, em seu
estudo Monteiro et al (2008), afirmam que a familia faz parte do tratamento, portanto,
precisa ser acompanhada e assistida em todos os aspectos e principalmente ouvir 0s
anseios, 0s sentimentos e as necessidades desses familiares para poder detectar as
situacOes de crise e poder ajuda-los de forma adequada.

Para Angelo (2000), a familia exerce um papel significativo no ambiente
hospitalar, ela deve ser parte integrante de intervencdo em salde em qualquer fase da
doenca e em todos 0s contextos de assisténcia, 0 que aponta para a relevancia da relacao
entre o cuidado ao individuo e seu contexto familiar, como fator indispensavel ao

cuidado integral do paciente.

2.3 Enfermagem e suas Contribui¢ées no Cuidado a Crianca com Cancer e sua
Familia

A enfermagem nas mais variadas especialidades tem se voltado para a familia,
como um grupo de grande potencial, possibilitando assim, uma assisténcia de forma
sistematizada na prestacdo de cuidados voltada para a familia e o paciente.

Para Nascimento, et al (2005), familias de criangcas com céncer, muitas vezes

sentem-se impotentes para satisfazerem as necessidades relacionadas aos cuidados de
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salde de suas criancas e de sustentarem suas vidas familiares. Porém, verificamos que a
familia representa um elo de suma importancia diante das situac6es vivenciadas como o
diagndstico de cancer na crianga. A essa situacdo do processo salde-doenca, enfatiza-se
a importancia do apoio a familia e a crianca para a manutencéo do tratamento e do bem-
estar dos seus integrantes.

A reducdo do tempo de internagéo, o incentivo para tratamentos ambulatoriais e
para uma rede de suporte mais amplo e flexivel na assisténcia a portadores de doengas
crénicas sdo exemplos dessas mudancas que tem exigido de forma direta a inclusdo da
familia no plano de cuidados (GALERA; LUIS, 2002).

Segundo Primio, et al (2010), em seu estudo sobre as redes de apoio 0S mesmos
enfatizam que o encontro com a doenca, a crianca e a familia necessitam receber apoio,
0 que envolve o comprometimento de uma equipe multiprofissional e a relacdo com
diferentes setores da sociedade, possibilitando entender que o paciente é um seguimento
da familia, e que esta é de vital importancia para a recuperacédo de sua saude.

Desse modo, os enfermeiros devem conhecer a estrutura familiar, sua dindmica e
as interacdes que a familia possui afim de possibilitar atender as reais necessidades da
mesma, buscando fortalecer e manter os vinculos apoiadores.

Segundo Amador (2011), os conteddos aprendidos na academia estdo sendo
fragmentados, desvinculados do processo de trabalho, dificultando na acdo pratica-
assistencial e sobretudo na formacéo de um enfermeiro critico-reflexivo, observando-se
a falta aplicabilidade do conhecimento cientifico desvinculado do mundo pratico. No
entanto, 0 que se almeja é a formacdo de enfermeiros com uma perspectiva
problematizadora e contextualizada da realidade, em um determinado contexto histérico
e social, para que eles sejam capazes de recriar suas ac0es, desvelar as situacdes limites
e desafiadoras e promover uma atencdo integral, humanizada e resolutiva para as
criangas com diagnostico de cancer.

Os cuidados a familia, desenvolveram-se a partir da evolugdo dos cuidados de
enfermagem e ha evidéncias de que esse olhar a familia, incluindo-a no processo do
cuidado ocorrem desde Florence Nightingale, quando os membros das familias eram
incluidos no desenvolvimento dos cuidados.

Segundo Martins; Fernandes e Gongalves (2012), é necessario investir na
formacéo dos enfermeiros e na sua capacitagao/atualizacdo no campo profissional, a fim
de possibilitar ensinamentos de cuidados de familia, visto que a enfermagem ainda

continua a realizar suas praticas assistenciais baseada no paradigma de enfoque



27

individual, ainda com fortes tracos historicos de sua pratica assistencial baseada no
modelo biomédico, faltando a implementacdo de modelos, tecnologias e instrumentos
mais especificos para avaliar e intervir nas familias.

De acordo com Angelo (1999), apesar da crescente evolucdo do conhecimento
existente na area da enfermagem da familia, ainda ndo tem resultado em sua aplicacao
na mesma intensidade, na pratica. Devendo ocorrer a sensibilizacdo e esta deve ser
fornecida por uma formag&o que considere a familia como contexto ou como centro do
cuidado, desde a graduacao.

Segundo Mathias (2007), proporcionar o cuidado a familia da crianca portadora
de cancer representa muitas vezes um desafio para o enfermeiro, uma vez que aquele
individuo se encontra fragilizado, gerando ao mesmo sentimentos de perda, alteracfes
de ordem fisica, psicoldgica, afetivas e pessoais. A percepcdo desses aspectos relativos
ao familiar, determina, assim, um novo olhar do enfermeiro sobre 0 mesmo e ao da

crianga com diagnostico de cancer.

Para Martins & Silva (2009, p. 616):

A enfermagem de familia surge como arte e
ciéncia, alicercada ao pensamento sistémico com
uma abordagem que ultrapassa o paradigma da
ciéncia tradicional, permitindo a compreensdo de

todos os fatores que inteiram a unidade familiar.

Na concepcdo de Guedes e Nogueira (2004), o enfermeiro oncologista € um
membro da equipe que reconhece a importancia da abordagem da abordagem integrada
e holistica no tratamento, recuperacdo da saude, prevencdo de sequelas e reabilitacdo
dos portadores de cancer, de modo a lhes proporcionar qualidade de vida, promovendo
o0 atendimento as necessidades das criangas portadoras de cancer, bem como de seus
familiares, respeitando as caracteristicas individuais, sociais e culturais.

E de suma importancia que os profissionais de Enfermagem lancem méo de
estratégias para que a crianca e seus familiares saibam o0 que esta acontecendo e
participe de todo o processo da doenca e expresse seus medos, ddvidas, anseios e
sentimentos, possibilitando assim um vinculo afetivo com a crianca e sua familia.

Para Figueiredo, et al. (2009), vale ressaltar que cuidar ndo consiste apenas em

atender as necessidades basicas da clientela em questdo. Muitas vezes, a familia é a
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porta-voz da crianca, que ainda ndo possui a linguagem verbal desenvolvida,
expressando suas necessidades e funcionando como referéncia de satisfagdo ou
insatisfacdo em relagdo aos cuidados prestados.

Segundo Ribeiro e Souza (2010), o apoio multidisciplinar no cuidado da crianca
com cancer e de seu familiar deve ser realizado levando-se em consideracdo o nucleo
familiar, ndo devendo este ser direcionado somente a pai e principalmente a mae como
cuidadora principal, irm&os, primos e tios, mas também a familia com vinculo e lagos

entre si.
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3. REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO
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O Modelo Calgary desenvolve-se em duas etapas: a de avaliacdo familiar,
denominado Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia (MCAF) e o de Intervencdo na
Familia denominado Modelo Calgary de Intervencdo na Familia (MCIF).

Wright e Leahey (2012), afirmam que os modelos sdo formas Uteis de trazer a
nossa consciéncia muitas ideias nog¢oes e conceitos, no entanto 0s mesmos ndo podem
se sustentar sozinhos, como por exemplo, modelos de prética de enfermagem que séo
fundamentados com base de visbes de mundo. Assim, observa-se que esses modelos
tornam-se mais compreensiveis e significativos se as teorias, hipoteses e premissas
béasicas estiverem bem articuladas.

O Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia favorece avaliar uma familia de
forma eficiente e adquirir conhecimentos e habilidades de intervencdo. Trata-se de uma
estrutura multidimensional e tem sido reconhecido mundialmente e adotado em
faculdades de enfermagem em paises como Australia, Gra-Bretanha, Estados Unidos,
Canadé e Brasil. Baseia-se em um fundamento teérico que envolve ndo somente o
conceito de sistemas, mas também cibernética, comunicacdo e mudanca, sendo
constituido por trés categorias principais: estrutural, de desenvolvimento e funcional.
(WRIGHT; LEAHEY, 2012).

O Modelo Calgary de Intervencdo na Familia (MCIF) ajuda a efetuar mudancas
e iniciar o alivio do sofrimento gerado pelo impacto da doenca. Destaca o
relacionamento entre a familia e enfermeiros enfocando a interseccdo entre o
funcionamento dos membros da familia e as intervencdes oferecidas pelos profissionais
para 0 membro em situacdo de doenca e familiares, estando embasado nas forcas
colaborativas da promocdo do cuidado e orientado pela resiliéncia familiar (WRIGHT;
LEAHEY, 2012).

Em relacdo a avaliacdo estrutural sdo apresentadas trés subcategorias: interna,
externa e relacionada ao contexto. A estrutura interna se refere a avaliacdo dos seguintes
aspectos: composicdo familiar, género, ordem do nascimento dos filhos, subsistemas e
limites. A estrutura externa inclui duas subcategorias: extensdo da familia e abrangéncia
através dos sistemas mais amplos. O contexto estrutural envolve questfes relacionadas
aos aspectos de classe social, religido e ambiente (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Por meio da avalia¢do do desenvolvimento relacionado ao contexto de avaliagcdo
familiar o conhecimento da estrutura familiar pelo enfermeiro deve ser entendido a

partir do desenvolvimento do ciclo vital de cada familia.
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Segundo Wright; Leahey (2012), o desenvolvimento familiar € um conceito
dominante, mas cada familia tem o seu préprio ritmo de desenvolvimento, sendo
influenciado pelo seu contexto passado e presente assim como por suas futuras
aspiracoes.

Como bem definido por Wright e Leahey (2012, p.93) quando afirmam que:

“0 desenvolvimento familiar ¢ um conceito dominante, mas cada
familia tem o seu préprio ritmo de desenvolvimento, influenciado por
seu contexto passado e presente assim como por suas futuras

aspiragdes.”

Com relagdo a avaliacdo funcional da familia diz respeito aos detalhes sobre
como os individuos realmente se comportam uns com 0s outros, existindo dois aspectos
basicos de funcionamento familiar: o instrumental e o expressivo, sendo que cada qual
procede de um modo diferente.

Quanto ao aspecto instrumental do funcionamento da familia, 0 mesmo esta
diretamente relacionado as atividades de rotina da vida diaria, tais como alimentar-se,
dormir, preparar, refeic@es, aplicar injecdes, trocar de roupas. Em relacdo as familias
com problemas de salde, essa € uma a area de particular importancia, sendo em geral
mais numerosas e mais frequentes e assumem maior significado em razéo da doenca em
um membro da familia.

O Modelo Calgary possibilita a organizacdo dos dados com intuito de olhar as
familias, permite apreender a familia como um sistema, diagnosticar seus problemas de
salde, seus recursos potenciais para enfrentamento dos problemas e 0s suportes sociais
comunitarios disponiveis. (FILIZOLA; RIBEIRO; PAVARINI, 2003).

Como podemos visualizar de acordo com o esquema abaixo através do

Diagrama ramificado do Modelo Calgary de Avaliacéo da Familias (MCAF).



31

FIGURA I: Representacédo do Modelo Calgary de Avaliacdo de Familias (MCAF)
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Fonte: WRIGHT, L. M; LEAHEY, M. Enfermeiras e Familias: um guia para avaliagdo e intervencdo na familia. 5% ed. Séo Paulo:
Roca, p.319, 2012.

Portanto, para que o Modelo Calgary de Avaliacdo de Familia (MCAF) na
pratica de enfermagem com individuos, casais e familias seja estruturado e bem
definido, é necessario o conhecimento das hipoteses também subjacentes aos modelos
de sustentacdo, pois 0s mesmos tornam-se evidentes a partir da aplicagdo na prética

clinica, ressaltando as palavras de Wright; Leahey (2012 p.21):
Nenhuma estrutura tedrica ou conceitual descreve adequadamente as
complexas relagdes entre estrutura, funcdo e processo familiares.
Nenhuma perspectiva tedrica oferece as enfermeiras uma base
suficientemente ampla e a compreensao para seu Uso como guia para

a avaliacdo e intervengdes nas familias.
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Sendo assim, de suma importancia e de grande relevancia dar informagdes sobre
as hipdteses tedricas subjacentes aos modelos de avaliacdo e intervencdo na familia que
ddo embasamento e sustentacdo tedrica, possibilitando assim uma assisténcia de
enfermagem a familia de forma estruturada e sistematizada. E para que isto seja
alcancado com base no Modelo Calgary os pressupostos teoricos sao: P6s-Modernismo;
Teoria dos Sistemas; a Cibernética; a Teoria da Comunicacéo; a Teoria da Mudanga e a
Biologia da Cognicéo.

O Pds-modernismo, busca ndo limitar uma Unica visdo de mundo. Havendo
necessidade de se ter um debate sobre o conhecimento. Uma das principais noc¢6es do
pensamento pos-modernista é a ideia de pluralismo, multiplicidade, uma vez que
existem varios caminhos para serem entendidos e para ter a experiéncia do mundo
(WRIGHT; LEAHEY, 2012). Essa ideia se aplica a pratica de enfermagem da familia,
tendo em vista que o enfermeiro estara exposto a muitas possibilidades para
compreender e experimentar a doenca, isto é, permitir o primeiro contato com o
paciente e com o drama familiar. Dessa forma, favorece a abertura ao didlogo entre o
enfermeiro e a familia (FRAGUAS; SOARES; SILVA, 2008).

A teoria geral dos sistemas foi introduzida por von Bertalanffy em 1963, sua
aplicabilidade é evidenciada pelos profissionais da area da salde para a compreensao
das familias, considerando a familia como um sistema que faz parte de um supra
sistema, que € constituido de muitos subsistemas (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Whigtht e Leahey (2012), citam que de acordo com Allmond, Buckman e
Gofman (1979), consideram que ao invés da familia ser caracterizada como um sistema,
seja mais conveniente ser comparada como mobile.

Para Galera e Luis (2002), a familia pode ser vista como um sistema que é parte
de um outro maior e composto de muitos subsistemas, assim a familia é composta de
muito subsistemas, como subsistema mae e filho, o casal e 0s irmdos e a0 mesmo tempo
a familia é caracterizada ou visualizada como sendo uma unidade que faz parte de um
supra sistema que € composto pelos vizinhos, organizacGes, igreja, instituicGes de
salde, escolas. As fronteiras entre esses sistemas sdo definidas arbitrariamente e
ajudam a estabelecer quem esta dentro e for a do sistema familiar e quais subsistemas e
supra sistemas sdo importantes para a familia num determinado momento.

Como observado por Borges e Marin (2013), quando referem que é de suma

importancia o enfermeiro ndo analisar somente um membro da familia, mais sim
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analisar globalmente a familia, permitindo dessa forma verificar as interacdes entre 0s
membros e gracas a esta analise o enfermeiro compreendera a funcionalidade familiar.

O termo cibernético foi originalmente criado por um matematico, Norbert
Weiner em 1948, € a ciéncia da teoria da comunicacdo e controle, ou seja, 0s sistemas
familiares tém capacidade autorreguladora. Assim, mudancas em um relacionamento
exigem ajustamentos dos limites reguladores, resultando em novos comportamentos ou
aparecimento de um padréo totalmente novo (FRAGUAS; SOARES; SILVA, 2008).

Reafirmando dessa forma as palavras de Watzlawick, Beavin; Jackson, (1967,
p.31), citado por Wright; Leahey, (2012, p.31):

[...] o comportamento de cada um de seus membros
afeta os demais e que, por sua vez, um membro é
afetado pelo comportamento dos outros familiares.
remove qualquer tendéncia ou impulso da
enfermeira a culpar um deles pelas dificuldades da

familia inteira.

Dessa forma o enfermeiro deve reconhecer esta influéncia, tendo sempre um
papel de “observador”, analisando as mudancas nas relagdes, devendo os mesmos serem
ajustados, a fim de possibilitar uma nova série de comportamentos ou o0 aparecimento
de um padrdo totalmente novo.

A teoria da comunicacdo maneira pela qual os individuos interagem uns com 0s
outros no seio familiar, incluindo dois canais de transmissdo: digital ou verbal e
analégico ou ndo verbal e dois niveis: contetdo e relacionamento (FRAGUAS;
SOARES; SILVA, 2008).

Teoria da Mudanca: ressalta que as mudancas ndo ocorrem de forma igual em
todos os membros da familia; alteracdes ocorridas nos sistemas familiares, como
compensacdo das perturbacoes, tém a finalidade de manter a estabilidade (FRAGUAS;
SOARES; SILVA, 2008). Assim, as mudancas no sistema familiar dependem de
premissas como a percepcdo de um determinado problema, de um contexto. Muitas
vezes, a mudanca é determinada pela estrutura atual do sistema (WRIGHT; LEAHEY,
2012).

Biologia da Cognicdo: é uma teoria que permite observar as visdes
diversificadas para compreender eventos e experiéncias de vida. Trata-se de uma

proposicdo explanatéria que pretende mostrar como 0 processo cognitivo humano
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decorre da interacdo dos seres humanos com os sistemas viventes. Envolve, portanto,
reflexdes orientadas para a compreensdo dos sistemas vivos e as relacbes humanas
(FRAGUAS; SOARES: SILVA, 2008).

Assim, a utilizacdo desse modelo contribuira para a avaliacdo da familia, atraves
da identificacdo de situacOes de saude-doenca, possibilitando uma visualizacdo da
realidade e da necessidade de como prescrever, implementar as intervengdes de
enfermagem necessarias, a fim de proporcionar aos familiares da criangca com cancer
um ambiente mais acolhedor, que os auxilie no enfrentamento das situacbes

vivenciadas.
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4. DESCRICAO METODOLOGICA
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4.1 Tipos de Estudo

Esta investigacdo se caracteriza como um estudo exploratério de natureza
descritiva com uma abordagem qualitativa. Segundo Polit, Beck e Hungler (2004), a
pesquisa descritiva assim como a exploratoria comeca com um fendmeno de interesse,
no entanto, mais do que simplesmente observa e descreve o fenbmeno, a pesquisa
exploratdria investiga a sua natureza complexa e os outros fatores com os quais ele esta
relacionado.

Para Minayo (2010), a pesquisa qualitativa visa compreender a légica interna
dos grupos, instituicGes e atores quanto a valores culturais e representacfes sobre sua
historia e temas especificos. Na pesquisa qualitativa a énfase se d& em analisar as
relac@es, as vivéncias e experiéncias no cotidiano dos sujeitos ou grupos sociais.

Sendo assim, a abordagem qualitativa possibilita a avaliacdo da estrutura do
desenvolvimento e do funcionamento da familia a ser estudada. Utilizamos como
referencial tedrico metodoldgico o Modelo Calgary de Avaliagdo na Familia (MCAF),
proposto por Wright e Leahey (2012).

4.2 Cenério de Estudo

O estudo foi desenvolvido na cidade de Belém no Estado do Pard em um Hospital de
Referéncia em Oncologia Pediatrica da Regido Norte, inaugurado em outubro de 2015,
é uma instituicdo publica, que pertence ao Governo do Estado do Para, gerida pela Pro-
Saude Associacdo Beneficente de Assisténcia Social e Hospitalar — sob Contrato de
Gestdo com a Secretaria de Estado de Saude Publica (Sespa). A unidade hospitalar é a
primeira da regido Norte de referéncia no tratamento e diagndstico do cancer
infantojuvenil, na faixa etaria de 0 a 19 anos. Atende em sua totalidade pacientes do
Sistema Unico de Satde (SUS), e é 100% gratuito, possui 79 leitos de internacéo; 10
leitos na Unidade de Terapia Intensiva (UTI); 04 salas no Centro Cirargico e mais 06
leitos de observacdo e 02 leitos de emergéncia, na Unidade de Atendimento a
Intercorréncias (UAI). Na area de quimioterapia, o hospital dispde de 06 posi¢des de
média duracdo, 15 posicdes de curta duracdo e 16 para longa duracdo. Tem como
missao, prestar assisténcia a saude oferecendo exceléncia de qualidade em oncologia

pediatrica.


http://prosaude.org.br/
http://prosaude.org.br/
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4.3 Participantes do Estudo

O estudo foi realizado com 05 (cinco) familias de criangas diagnosticadas com
cancer em tratamento no setor de internagdo, com intuito de explorar em profundidade a
experiéncia da familia da crianga com cancer, num momento quando a hospitalizagéo é
necessaria. A identificacdo e selecdo de familias teve o apoio do(a)s enfermeiro(a)s
assistencial(ais) e da enfermeira coordenadora do servico de internacdo, que
conhecendo a historia das familias proporcionou melhor selegdo, além da busca de
dados e informacOes necessarias contidas nos prontuarios das criancas internadas,
relacionados tanto aos aspectos da patologia como também quanto aos aspectos

familiares relevantes e significativos para a inclusdo no estudo.

4.4 Critério inclusdo dos Participantes da Pesquisa
Foram incluidas no estudo as familias das criancas diagnosticadas com cancer
que estavam em tratamento na unidade de internacdo pediatrica e que o acompanhante

presente fosse um membro da familia.

4.5 Critérios de Exclusdo do Sujeito da Pesquisa

Foram excluidos do estudo as familias de criancas com diagndstico de cancer
que estavam na unidade de internacdo oncolégica pediatrica e que se apresentavam em
estado semicritico, em estado de neutropenia febril e/ou sob medidas de precaucédo

(isolamento) ou que o0 acompanhante ndo fosse membro da familia.

4.6 Coleta de Dados

A entrevista foi realizada apds a identificacdo e selecdo das familias com a ajuda
dos enfermeiros responsaveis pela clinica onde estavam internados e apos a realizacédo
da analise dos prontuarios para obtencéo de informacdes acerca da familia e da crianca.
Em seguida houve o contato inicial com o membro da familia da crianca para nos
apresentarmos e realizarmos o convite para participacdo no estudo. Por questdes éticas
foi apresentando inicialmente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
0 tema do estudo e os objetivos da pesquisa. O TCLE foi lido em voz alta, assim como
todas as informacgfes contidas no mesmo e apos a leitura e informagdes adicionais,
solicitamos ao familiar a assinar como membro responsavel pela familia daquela

crianca.
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Para a coleta de dados subjetivos utilizamos a entrevista com questfes
semiestruturadas relativas as do instrumento de avaliacdo de familia de WRIGHT;
LEAHEY (2012), adaptado segundo objeto do estudo pela mestranda, e cujos dados
subsidiaram a organizacdo e estruturacdo do genograma e do ecomapa da familia.
(apéndice 07).

Para Polit, Beck e McGrath (2007), quando o pesquisador tem uma lista de
temas ou de questdes gerais as quais ele deseja obter uma resposta em uma entrevista,
ele utiliza a entrevista semiestruturada, e ndo as entrevistas livres, assim o entrevistador
assegura-se que todos os dominios serdo abordados, encorajando os participantes a falar
livremente dos temas listados.

As entrevistas foram gravadas com o0 consentimento dos entrevistados e
transcritas na integra, para analise posterior das informacdes. Ja os dados pontuais do
instrumento de avaliacdo da estrutura e funcionalidade da familia de WRIGHT;
LEAHEY (foram anotados durante a sua aplicacdo). Os dados assim coletados,
possibilitaram a construcdo do genograma, que € uma arvore genealdgica que detalha a
estrutura interna da familia e fornece informacdes sobre varios papéis de seus membros
e das diferentes geracdes, possibilitando a discussdo e analise das interacdes existentes e
do ecomapa, que representa os relacionamentos reciprocos entre os membros da familia
e as instituicdes comunitarias mais amplas, tais como escolas, tribunais, instituices de
salde entre outras (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

4.7 Analises dos Dados

Os dados foram analisados a luz do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia
(MCAF) nas trés categorias: estrutural, de desenvolvimento e funcional. A partir das
falas foram identificados pontos relevantes para que os dados pudessem ser analisados.

A partir dai, estabelecemos a conexdo entre os temas Familia, Cancer infantil,
Enfermagem e o Modelo Calgary, realizando o embasamento tedrico, através de estudos
ja realizados de acordo com a tematica. Foram levantadas 06 (seis) categorias, as quais,
subsidiaram o estudo na apresentacdo dos resultados e que favoreceram a discussdo do

mesmo de acordo com os relatos dos familiares.
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4.8 Riscos da Pesquisa

Os riscos aos membros das familias participantes do estudo estdo relacionados a
quebra da confidencialidade das informacdes tanto na analise dos prontuérios quanto no
momento da entrevista de um possivel constrangimento ao responder as perguntas
durante a coleta de dados. A fim de minimiza-los foram tomados os seguintes cuidados:
toda informacéo foi registrada em fichas com codificacGes através de nomes ficticios
“personagens de desenhos infantis” para os participantes membros da(s) familia(s). A
entrevista foi realizada em horério pré-determinado pelo(s) membro(s) da(s) familia(s).

Foi informado ainda que os dados colhidos serdo utilizados somente para fins de
divulgacdo de estudos cientificos e publicacbes através de meios cientificos,
resguardando-se qualquer dado pessoal dos participantes. Estes dados seréo utilizados
apenas para este estudo e todo registro realizado sera preservado por periodo ndo

inferior a cinco anos. Ap0s este periodo, os dados serdo destruidos.

4.9 Beneficios da Pesquisa

Os beneficios estdo relacionados a contribuicdo na construcdo de
conhecimentos, troca de experiéncias, valorizacdo dos saberes no contexto em que se
dao as trocas de experiéncias, sejam elas académicas estritamente ou da assisténcia que
deverdo mutuamente se perfundir. A finalidade a médio ou longo prazo é contribuir
com a assisténcia e avaliacdo a familia da crianca diagnosticada com cancer e com a
prépria crianca que receberd uma atencdo desvinculada ao foco da doenca em si, mas
direcionada também a uma necessidade muitas vezes esquecida qualificada do
profissional que compreende melhor a dindmica do cuidado e a aplica no seu campo de
assisténcia, sejam nesta ou em outras instituicGes de assisténcia.
4.9.1 Aspectos Eticos e Legais

No que se refere aos aspectos éticos, este projeto atendeu a Resolugédo
466/12/2012 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude. Foi submetido
para avaliacdo e aprovagdo junto a Universidade Federal do Para (UFPA), tendo
aprovacdo com o n° 53021915.0.0000.0018 e posteriormente ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da instituicdo onde o estudo foi realizado. Os sujeitos, precedendo a
entrevista, e apds concordancia, receberam uma copia do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido.
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Para garantir a protecdo ao anonimato dos sujeitos, utilizamos nomes ficticios e
codificacdo da familia, escolhidos de forma aleatéria sem que isto represente
semelhancas pessoais ou ideoldgicas, quanto as criangas utilizamos nomes de

personagens infantis de acordo com a vontade de cada crianca.
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5.1 Informagdes sobre a forma de avalia¢do das familias

No Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF), especificamente na
categoria estrutural, é possivel avaliar e compreender a estrutura familiar, como
visualizado no (Anexo — FIGURA 3) ou seja, quem faz parte dela, qual o vinculo
afetivo entre seus membros em comparacdo com os individuos de fora e qual é o seu
contexto. Trés aspectos da estrutura familiar podem ser examinados especificamente
como: elementos internos (composicdo da familia, género, orientacdo sexual”, ordem de
nascimento, subsistemas e limites), elementos externos (familia extensa e sistemas mais
amplos) e contexto como: classe social, espiritualidade e/ou religido e ambiente
(Whight; Leahey, 2012).

As subcategorias que comp&em os elementos internos da estrutura da familia séo
compostas pela composigdo familiar, na qual identifica-se 0 nimero de membros que
compdem a familia e quem faz parte da mesma. O género é um constructo basico, sendo
um principio fundamental de organizacdo do sistema familiar no sentido de
caracterizacdo do seu papel enquanto membro principal ao cuidado, de atencdo, de
apoio e sobretudo de suporte familiar. Para Whight e Leahey, 2012 p. 58:

“O género tem um papel importante no cuidado de salde da familia
especialmente com criangas. As diferencas de papéis dos pais no cuidado de

seu filho doente podem ser fontes significativas do estresse familiar”.

Quanto a subcategoria ordem de nascimento designa-se a posicdo dos filhos, na
familia em relacdo a idade e ao sexo. Para Whight e Leahey (2012), a ordem de
nascimento, género e diferencas de idade entre irmdos sdo fatores importantes a

considerar quando se faz uma avaliacéo.

* No intuito de uma aproximacdo de nossa realidade brasileira no contexto amazonico e sobretudo quanto
ao objeto de estudo familias de criancas com cancer, optamos por nao trabalhar com a subcategoria
“orienta¢do sexual” proposto por Whight; Leahey(2012), através do MCAF, por entendermos que o termo
“orientagdo sexual” dos membros da familia poderia trazer constrangimento aos mesmos € por niao se
tratar também dos objetivos propostos na pesquisa.

** Para Santana; Benevento (2013), o conceito de género, refere-se as relagdes sociais desiguais de poder
entre homens e mulheres que sdo o resultado de uma construgdo social, enquanto instrumento teérico que
permite uma abordagem empirica e analitica das relagdes sociais do papel do homem e da mulher a partir

das diferencas sexuais. Neste estudo, baseado Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar(MCAF), o termo
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“género” sera empregado para definir o masculino e feminino, sem haver a discussdo propriamente dita

sobre as questdes de género.

Os subsistemas sdo designados para denominar ou caracterizar o nivel de
diferenciacdo do sistema familiar, ou seja, de cada membro da familia, podendo ser
delineados por geracéo, sexo, interesse, funcdo ou historia. E os limites estes referem-se
as regras para “definir quem participa e como”. Os sistemas e subsistemas familiares
tém limites cuja funcdo é definir ou proteger a diferenciacdo desses sistemas ou
subsistemas (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

As subcategorias que correspondem a estrutura externa incluem: a familia
extensa e os sistemas mais amplos. Na familia extensa inclui-se a familia de origem e a
familia de procriacdo, incluindo os avos, tios, primos e outros parentes assim como a
atual geracdo e membros da familia adotiva. Os sistemas mais amplos correspondem as
instituicGes sociais mais amplas e pessoas com as quais a familia mantém contato
significativo (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Quanto as subcategorias estruturais relacionadas ao contexto temos: a classe
social que possibilita conhecer o estilo de vida da familia, molda os resultados
educacionais, a renda e a ocupacdo, visto que a classe social afeta o modo de os
membros da familia se definirem e serem definidos; de forma de como se organizam na
vida diaria e de como enfrentam os desafios e as lutas e as crises diante da doenca.
Nesta etapa observamos também fatores ligados a religido e/ou espiritualidade, as
crencas, bem como os rituais e as praticas, que evidentemente podem ter influéncias
positivas ou negativas sobre a capacidade de uma familia de enfrentar ou a forma de
lidar frente a uma doenca ou preocupacao de salde, e o0 ambiente ao qual a familia esta
inserida sendo relacionado a comunidade mais ampla, a vizinhanca e lar. Os fatores
ligados ao espaco onde vivem, a privacidade familiar, o acesso & escola, creche,
recreacgdo, transporte publico, influenciam diretamente o funcionamento familiar.

A organizacdo familiar baseia-se na estruturacdo de espacos privilegiados de
cuidados, de suporte a vida e a satude dos seus membros, constituindo-se elas mesmas
como unidades dotadas de energias com capacidade auto-organizativa sobretudo, diante
do processo de saude-doenga (FIGUEIREDO; MARTINS, 2009).

Utilizamos como instrumentos de avaliacdo estrutural das familias investigadas
0 genograma e 0 ecomapa. Através do genograma delinearemos o diagrama do grupo

familiar de forma a visualizar a familia e suas relag@es internas e através do ecomapa



44

ilustraremos as relacBes das familias em seu contexto e a sua rede social de apoio, onde
observaremos as relagdes de vinculos importantes entre a familia e 0 mundo. O
genograma e o ecomapa sdo dois instrumentos de caracteristicas particulares uteis que
servem para delinear as estruturas internas e externas das familias, favorecendo um
melhor entendimento das relacdes e a visualizacdo mais ampla das mesmas.

Quanto a avaliacdo da familia na categoria de desenvolvimento observamos a
transformacdo progressiva da historia familiar durante as fases do ciclo de vida: sua
historia, o curso de vida, o crescimento da familia, o nascimento, a morte, salientando
que cada familia tem o seu préprio ritmo de desenvolvimento, sendo influenciado
diretamente por seu contexto passado e presente assim como também por suas futuras
aspiragoes.

Para Whight e Leahey, 2012 p. 93:

Né&o existe um ciclo vital ou um modelo de desenvolvimento familiar Unico.
Isso é especialmente evidente & medida que nossa populacdo envelhece. As
fases naturais sequenciais dos limites entre geragdes ndo sdo tdo claras no
passado, como por exemplo, com o amadurecimento de criancas em idades
precoces, mas vivendo em casa por mais tempo, a tendéncia aos casamentos
tardios e pessoas mais velhas, em seus 60 anos, que continuam a trabalhar.
Esses limites indistintos podem, algumas vezes, provocar tensdo e confusao

dentro das familias.

Na avaliagdo funcional da familia busca-se sobretudo avaliar os detalhes sobre
como os individuos da familia se comportam uns com os outros, frente aos aspectos
basicos do funcionamento da familia. Esta avaliacdo envolve dois aspectos basicos: o
funcionamento instrumental através das atividades da vida cotidiana; e o funcionamento
expressivo, que se refere a nove subcategorias: comunicacdo emocional, verbal, nédo
verbal e circular, solucdo de problemas, papéis, influéncia e poder, crencas, aliancas e
unides (RADOVANOVIC, CECILIO & MARCON, 2013).

Assim, a seguir apresentamos as familias em seu cotidiano diante da situagéo
frente ao diagnostico e tratamento da crianga com cancer, sendo os achados obtidos por
meio da observacdo de campo e dos depoimentos do membro familiar cuidador,
possibilitando a elaboracdo do genograma e do ecomapa para cada a familia, dando
sustentabilidade ao estudo e possibilitando conhecer a avaliagdo familiar na luz do
Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia (MCAF).
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5.1.1 Avaliacdo Familiar - Familia 1

A primeira familia é a de Frozen 1, uma crianca de 11 (onze) anos, com
diagndstico de LLA e portadora da Sindrome de Down. E a filha mais nova da familia,
no momento da entrevista com sua mae ela estava na fase de manutencao do tratamento.
Apdbs o diagndstico de cancer os cuidados a crianga foram redobrados, sobretudo, em
relacdo aos cuidados alimentares e de exposicdo pos-tratamento com quimioterapicos

antineoplasicos.

Avaliacéo Estrutural

Esta familia foi identificada como do tipo nuclear, de origem do interior de
Xinguara, municipio do estado do Para. A crianca é a menor de uma prole de 10 (dez)
filhos, sua mée tem 47(quarenta e sete) anos e seu pai 58 (cinquenta e oito) anos, dos
irmdos mais velhos, 05 (cinco) s&o do sexo feminino e 04 (quatro) sd&o do sexo
masculino, sua mée informou a ocorréncia de 03 abortos.

Marlicia, Rosenete, Rosana e Elizabete sdo as irmds mais velhas
respectivamente com as seguintes idades, 28 (vinte e oito), 26 (vinte e seis), 23 (vinte e
trés) e 20 (vinte) anos, sendo estas as irmas que mais se relacionam com a mae, também
sdo estas que trabalham em uma casa comercial no municipio onde vivem desta forma
contribuindo para a renda da familia. Os demais irmdos sdo Antdnio com 24 (vinte e
quatro) anos, auxiliar de mecénico, Antoniel de 22(vinte e dois) anos € entregador no
comercio local, Jonas de 17 (dezessete) anos estudante e ainda tem os menores Elane e
Jodo de 14 (quatorze) anos e 12(dez) anos respectivamente. De todos 0s irméaos
Antoniel é o que mais da apoio e fortalece a familia em momentos dificeis. Todos
moram no mesmo domicilio em companhia da mae. Apos a vinda da mée para Belém,
foi um sobrinho de seu marido morar com a familia, ele trabalha no cultivo de
hortalicas, € estudante e tem 14(quatorze) anos de idade. A maior parte dos membros
gue compdem a estrutura interna dessa familia é do sexo feminino de acordo com o

genograma a seguir:
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FIGURA I1: Genograma da Familia 1
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A genitora desta familia relata que todos foram afetados diante do diagnostico.
Informa ainda que era a responsavel pelas tarefas do cotidiano e quanto as decisbes da
casa, fato este que se tornou dificil em decorréncia da distancia, pois teve que se
deslocar do interior de Xinguara e ficar em Belém em funcéo do tratamento da filha,
mais deixa claro sua importancia como base e sustentacdo da estrutura familiar fato

este, que se observa no relato abaixo:

(...) eu mesma quando eu vim para ca, eles ficaram todos
perdidos, até o préprio pai deles quase entrou em depressdo.
Porgue, porque em tudo eu tinha que esta presente, a mée € a
estrutura de um prédio, sairam dois da estrutura eu e a Frozen 1
e entdo desmoronou o prédio e estd comecando a se reerguer,

porque todos foram afetados mesmo.

Através deste relato, observamos que ela se sente o centro de tudo relacionado ao
comando e na tomada de decisdes nesta familia e que tudo isso gerou uma mudanca
significativa acerca da rotina de todos os membros, inclusive dos filhos menores Jonas,
Eliane, Jodo e, sobretudo em Antoniel, o filho que mais se envolve com os problemas

da familia.



47

A Frozen 1, é considerada a boneca da familia, tudo gira em funcédo dela, a sua
mae antes do diagndstico era quem tomava conta de tudo e com a separagdo da familia
os outros filhos ficaram um pouco perdidos e quem tem o maior equilibrio emocional,
espiritual e quem sustenta a familia quando todos estdo tristes é o Antoniel.

Diante da situacéo e da auséncia da mde quem toma as decisdes da casa € o seu
irmdo Antoniel, algumas situacdes quem resolve é seu pai 0 seu José, mas segundo a
mde, o pai ndo entende muito e fica dificil resolver alguns problemas havendo sempre a
necessidade de sua interferéncia.

Os cuidados direcionados a crianca sao de total responsabilidade de sua mée, ela
jamais se ausentou ou direcionou o0s cuidados a outra pessoa.

Observamos que ndo ha contato com a familia extensa, por exemplo, entre,
maridos e esposas das irmas e irmaos respectivamente. No entanto, a familia diante da
situacdo procura ficar mais unida.

Os sistemas mais amplos influenciam de forma significativa e sdo de grande
importancia no sentido de apoio a familia. Podemos citar o Grupo DOE (Grupo Doe
Vida), que ajuda bastante principalmente com produtos de higiene e fraldas. A
congregacao crista local onde foram acolhidas e recebem ajuda para que possam
permanecer de uma forma segura e tranquila em Belém. Tem também o amigo da mée
que mora em Sdo Paulo, este da suporte psicoldgico e financeiro, oferece apoio no
intuito de fortalecer os lagos, a forca e a fé para que a mée de Frozen 1 ndo desista

diante das dificuldades enfrentadas. Como observamos no relato abaixo:

(...) eu converso com um amigo que mora em Sao Paulo, apesar
que ele até falou que se eu pudesse levar ela daqui para 14, “ele
¢ s6 amigo mesmo que me deu muito apoio” e pede para fazer o
tratamento dela 1a. Ele me d& mais apoio pra mim do que o pai

dela.

Quanto ao contexto, a escolaridade da maioria dos irméos de Frozen 1 é o ensino
médio, sendo que 0s menores sdo estudantes. A maior parte dos irmdos € inserida no
mercado com excecdo de Jonas, Eliane e Jodo. A familia reside em area rural, por isso
ndo possuem contato com vizinhos da localidade, ¢ uma familia da classe média baixa e
segue 0s preceitos do cristianismo, sendo adeptos a congregacédo cristda no Brasil. Em

Belém, mée e crianga participam dos encontros na igreja quando ndo estdo no hospital.
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FIGURA I11: Ecomapa da Familia 1
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Avaliacao de Desenvolvimento.

Nesta fase além de conhecer a estrutura da familia é necessério o conhecimento
do ciclo vital e neste caso temos uma familia com filhos criancas e adolescentes, na
escola, jovens adultos solteiros e uma unido nao estavel. Os filhos maiores ja incluidos
no mercado de trabalho da regido onde residem e colaborando para as despesas da
familia.

A mée de Frozen 1, relata que sua funcao foi sempre a de cuidar da casa, a sua
principal ocupacdo era a de cuidar da crianca, porém em sua cidade de origem ela
recebia apoio e ajuda dos filhos, assim como de seu marido. Depois do diagndstico ha
dois anos, vivendo sozinha em Belém tém dedicado seu tempo e sua energia para
cuidar da filha. Refere sentir-se cansada em muitos momentos, visto que ndao tem com
quem dividir as tarefas diarias, pois a crianga necessita de cuidados especiais, ndo sdo
sO pelo tratamento da leucemia mais nos momentos de p0s-QT e em virtude de ser
portadora da Sindrome de Down, fator que demanda cuidado em tempo integral e
intensivo, pois apresenta momentos de agitacdo mesmo quando dorme sendo assim a

mée ndo pode confiar os cuidados a ninguém. Os cuidados sdo redobrados para que ela
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ndo se exponha a chuva e ao sol, sobretudo quando esta com a imunidade baixa. A mae
relata que tanto no hospital quanto na casa de apoio da congregagdo e até mesmo na

igreja, ela ndo pode se concentrar para ter um momento de reflexao.

Avaliacdo Funcional

Nesta familia, Antoniel € quem tem iniciativa para falar sobre sentimentos,
sofrimentos e angustias que surgem no dia-a-dia. No entanto, a mae tem mais interagao
com a filha Rosana, principalmente quanto aos medos e incertezas. Quando algum
membro da familia estd feliz por algum motivo, eles procuram de alguma forma se
reunir e exprimem a felicidade entre eles e se fortalecem. Ela aborda ainda que, em
alguns momentos, mesmo ela ndo estando presente eles se relnem para orar e para
resolver detalhes da vida em familia. Fala ainda sobre momentos significativos, de
alegrias e de grandes emocdes quando estdo reunidos, como antes ela prepara almoco,
eles fazem brincadeiras enfim, é s6 alegria.

Diante do diagnostico a familia, e, sobretudo a mde mesmo em choque,
buscaram forcas na fé inabalavel em um Ser superior pediram que que lhes dessem
forcas para continuar lutando e assim promover aos membros da familia a crenca que
tudo terminaria bem, pois de subito entraram em desespero. Depois de alguns dias do
diagnostico, a crianga foi internada e a mde com muitas davidas recorria as filhas para
suportar tamanha dor, a0 mesmo tempo em que nutria a esperanca de ndo ser leucemia.
Com o resultado do mielograma ela telefonou para dar a noticia a familia e disse que era
a vontade de Deus e que tinham que continuar na luta e assim a familia decidiu encarar
a situagdo de forma positiva e com muita fé em Deus. A filha Rosana é a que se
comunica de forma mais clara, ela se expressa de forma direta sem fazer muitos rodeios,
faz pesquisas na internet e comunica a todos, tudo com relacdo a doenca e possiveis
complicagdes que podem ocorrer. Os homens nesse sentido sdo 0s mais reservados.

A primeira a identificar as alteracfes na crianca foi a mae que a levou ao
médico, sendo ela quem normalmente detecta algo de anormal com Frozen 1, assim
como com os outros filhos.

Quanto a avaliagdo funcional expressiva de papéis, de acordo com relatos da
made, quando algum membro da familia sente a necessidade de conversar sobre algo eles
recorrem a ela, que mesmo estando distante fisicamente sempre é o suporte da familia,
ela sempre esta ligando e toma a iniciativa de perguntar se algo nao esta bem ou se

aconteceu alguma coisa diferente, mas ela sempre esta ciente e informada de tudo e de
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todos os filhos.

Quanto a percepgéo frente aos cuidados oferecidos a Frozen 1 e se estes estdo
sendo suficientes para a melhoria do seu estado geral, a mée relata que, quando a
crianca nao esta bem, tem a impressao que seus cuidados sdo insuficientes, fato este que
Ihe inquieta e ela recorre ao seu amigo para desabafar, visto que aqui ela é sozinha e ele
é uma das pessoas que quando ela mais necessita recorre para solicitar apoio, e relata
ainda que mesmo diante de tal situacdo ela € quem se sente mais preparada para cuidar
de Frozen 1.

Quanto as crengas relacionadas as causas do cancer na crianca, a mée acredita
que a situacdo pela qual a familia estava passando no momento antes do diagndstico ou
seja problemas entre ela e 0 marido foram cruciais para o0 acontecimento. No momento
eles passavam por um processo de separacdo familiar, com riscos de uma quebra nas
relacGes. Ao fazer este relato mostrava-se muito triste. Relata ainda que no momento de
aflicdo foi a igreja e pediu a Deus que a crianga ndo fosse atingida e lhe mostrasse
formas de como agir diante da crise familiar. Obteve resposta de Deus, que Ele entraria
em sua casa e mostraria a toda a familia de como agir. No dia seguinte Frozen 1
amanheceu ruim e ela refletiu diante de tudo que havia passado no dia anterior e de

como esté hoje de acordo com o relato abaixo:

[...]ai entdo eu comecei a pensar a respeito disso ai...eu vim pra c4, o
tempo que ele pediu no casamento que eu ndo dei, Deus deu! E ai
agora ele t4 14 e eu td aqui. Fazer o que né? De alguma forma a gente

t4 separado, vem aqui mas a gente nao fica junto.

Diante do ocorrido e da situacdo familiar a mée de Frozen 1 acredita que quem
estd sofrendo mais em relacdo a todas as mudancas, sobretudo diante do diagndstico
estabelecido, séo seus filhos, porque sdo muito apegados a mée e a irma, mas quando
telefona e fala com eles tenta disfargar para deixa-los seguros, mas no fundo sente-se
muito triste em estar distante deles.

Em relacdo aliancas e unibes a mée de Frozen 1, relata que o mais importante
oferecido pelos profissionais de satde no sentido de ajudar quanto ao enfrentamento da
doenca é a compreensdo destes para com 0s pacientes, principalmente o carinho que 0s
médicos e os enfermeiros oferecem a todos e tentam ajudar da melhor forma possivel,
tentando amenizar o sofrimento.

Quanto ao impacto que o diagnoéstico de cancer na crianga causou no sentido de
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aproximar ou afastar mais os membros de familia, a mée de Frozen 1 relata que o maior
impacto foi relacionado ao afastamento, a distancia familiar e que todos os dias 0s
irm&os e o pai criam uma expectativa delas voltarem, mesmo sabendo que ainda néo € o
momento, entdo fala para os filhos terem paciéncia que o retorno dela vai ser em breve.
Ela ressalta que se culpou muito por tudo e quase entrou em depressao, pois 0 marido a

culpava pela doenca da filha, mas conseguiu superar mesmo diante das dificuldades.

5.1.2 Avaliacéo e identificacdo de pontos relevantes da familia 1

Encontramos uma familia que em sua dimensdo estrutural € do tipo alargada,
fazendo parte de sua composicdo, além dos pais e filhos, os sobrinhos sdo muito
presentes. E uma familia em que estdo presentes os ciclos de vida em sua complexidade.
Nela se encontram, criancas, adolescentes e jovens adultos. Apesar desta conformacéo
familiar e da situacdo desestruturante em funcdo da doenca em um dos seus membros,
observamos e identificamos através dos relatos do cuidador “mae” que todos os outros
membros da familia participam ativamente desta jornada de apoio, atencdo, ajuda mutua
diante desta sobrecarga e situacéo a qual a familia se encontra.

Percebe-se que a genitora deste grupo familiar € o membro que mais sobrecarga
tem, primeiro por ser a mée e responsavel por todos, e segundo por estar fora de casa e
viver esta experiéncia distante da familia.

Neste tempo de auséncia da méae, os filhos conseguiram manter-se trabalhando,
outros estudando sob a orientacdo as vezes do pai, outras vezes do suporte dos irmaos
mais velhos sobre os mais novos e muitas vezes de um dos irmaos que se destacou por
ser aquele que se mostra sensivel ao sofrimento dos demais e dispende energia para dar
conforto, seguranca e apoio aos membros de sua familia. Sendo este fato de grande
importancia e relevancia para que os irmaos, o pai e sobretudo a mae possam crer e
acreditar que tudo terminara bem e a familia se erguera e vencera todos os obstaculos

vivenciados para o sucesso do tratamento da irma.
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QUADRO I: Fortalezas/Fragilidades/Vulnerabilidades — Familia 1

sensibilidade, amizade, fé, crencas em
PONTOS FORTES Deus, ajuda mutua, continuagdo nos
estudos e no trabalho, equilibrio

emocional.

tristezas, sofrimento, culpa, medos,
PONTOS FRACOS distancia, caréncia financeira, separacdo
cbnjuge, alteragdes psicolodgicas e sociais,

sobrecarga.

5.2 Avaliacdo Familiar - Familia 2

A crianca desta familia € a Frozen 2 de 07(sete) anos de idade, de origem de
Pacaja cidade do estado do Pard, teve o diagndstico de Leucemia Linfocitica Aguda -
LLA fechado em 2013, estava em manutencao na fase de tratamento e em maio de 2016
ap6s exames de rotina e o mielograma foi identificada uma alteracdo, tendo que
reiniciar outro protocolo de tratamento. No momento da entrevista era seu pai quem a
acompanhava no hospital para que sua esposa pudesse sair para dar atencdo a outra filha
menor de 06 meses.

No momento da entrevista a crianga demonstrava estar sonolenta, pois ndo havia
dormido muito bem a noite em decorréncia dos efeitos adversos dos quimioterapicos
antineoplasicos. ela esperava que ja fosse logo terminar essa etapa e voltar para a sua
casa porém, veio a triste noticia, que teria que ficar mais um tempo e tomar mais

remédios para fortalecer seu organismo.

Avaliacao Estrutural

Frozen 2 faz parte de uma familia nuclear, tem 07 (sete) anos, é a filha mais
velha do casal Karenisia de 26 (vinte e seis) anos, Edinaudo de 28 (vinte e oito) anos e a
irma Manuela de 06(seis) meses. Seu pai e sua mae recebem apoio direto da avo
materna que é muito presente nos momentos dificeis da familia. Segundo seu pai, a mae
¢ a pessoa que da suporte psicoldgico e apoio em todos os sentidos a Frozen 2 e a toda
familia. Sua avdo Mary tem 55(cinquenta e cinco) anos e seu avd Pedro tem 60
(sessenta) anos. Frozen 2 tem 09 (nove) tios, 04 (qutro) do sexo feminino e 06 (seis) do

sexo masculino. Sua avé paterna é bastante distante, tendo conflitos com sua mée.




53

A familia é chefiada por seu pai e sua mée. O pai relata que apds o diagndstico
gquem passou a assumir o controle da casa e as principais atividades internas foi ele.
Mesmo sendo os dois que antes do diagnostico gerenciavam tudo, era evidente que as
principais decisGes eram tomadas pelo pai como agora.

Foi possivel observar que quem exerce o papel de cuidador direto € o pai, a mée
e a avl assumem esse papel algumas vezes, sendo a avd materna bastante presente e
mantem uma relacdo muito forte com a familia. Em algumas situaces a avo exerce a
funcdo de pai e de mde ao mesmo tempo, sobretudo quando o pai de Frozen 2 precisa
estar ausente em decorréncia do trabalho, momento esse que segundo o depoimento dele

é muito dificil para se manter longe da crianca.

(...) eu trabalho de carteira assinada por 06(seis) més, porque
14 é terraplenagem e no inverno para, quando volta o verdo a
gente volta para o servico. Mas quando é época de
tratamento, eu fico aqui e vou pra I4, e de vez em quando eu
tento largar o servico, ai a gente perde tudo, carteira assinada
tem direito de tudo né?

(...) ai tem que retornar, mas as vezes a gente pega esse
atestado e da para eles e as vezes é 10(dez) dias também,

mas fica até ruim pra gente também.

FIGURA 1V: Genograma da Familia 2
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Os limites da familia 2 podem ser classificados como rigidos e ao mesmo tempo
como difusos, pois a uma diferenciagdo bastante evidente quanto aos cuidados,

informacdes e intimas relagdes entre os avds maternos e os avos paternos.
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A familia, ndo tem nenhuma rela¢do com vizinhos, visto que vivem mudando de
endereco, e 0s vizinhos préximos sdo bem poucos. E como ja foi mencionado
anteriormente quanto a familia extensa a mae de Frozen 2 ndo tem uma boa relacdo com
a avo paterna, e nem com o0s outros membros da familia de seu pai, caracterizando uma
relacdo conflituosa entre os mesmos. Esta parte da familia do lado paterno prefere
manter distancia para evitar conflitos, pois qualquer tipo de ligagcdo ou conversa para
possibilitar o contato, surgem conflitos entre a avé paterna e a mde de Frozen 2,
havendo geralmente discussdes e gerando estresse para todos. A situacdo ndo foi
alterada mesmo diante do diagnoéstico e do tratamento da crianca. Diferente da familia
materna que tenta manter uma relacdo mais proxima e que se fortaleceu apds o
diagndstico.

De acordo com o relato do entrevistado a médica oncologista tem sido o
principal apoio quando eles precisam de informacdes, é o profissional de referéncia
diante da necessidade de ajuda ou de uma conversa, seja para desabafo ou ddvidas
acerca da doenca. O mesmo relata também que, a familia teve muito apoio dos
profissionais de salude em Altamira. Também foi observado pelo pai a Participacdo da
equipe de enfermagem do hospital frente as necessidades da crianca e da familia em um
momento crucial e o classifica como um bom atendimento.

O pai de Frozen 2 desabafa quando perguntado sobre o pior e melhor conselho
de profissionais diante do diagnostico de sua filha e em um tom emocionado relata que
uma agente comunitaria de satde ndo foi gentil e nem tampouco ética ao referir que a
menina iria morrer, que ele ndo precisava correr atras de transferéncia ou algo parecido,
pois ndo iria dar em nada. Diante dos costumes e valores questionou a atitude da
mesma, pois sendo mais experiente ndo deveria tratar o assunto desta forma.

Expressando o sentimento no relato abaixo:

O pior conselho foi quando eu descobri que ela estava com
essa doenca e a agente comunitéria de satde disse que ela ia
morrer, que ndo precisava eu correr atras, que nos estavamos
indo atras em véo. E eu falei que ela era uma pessoa de idade
e que estava jogando praga em cima dela e perguntei: vocé é

doutora? Vocé é Deus?
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A comunicacéo € algo fundamental na relacdo do profissional com a familia. Os
membros que compdem a familia tém o ensino fundamental incompleto, sobrevivem
com a renda do pai que trabalha com terraplenagem e conta com a ajuda da avd
materna. Os pais de Frozen 2 mudaram de casa muitas vezes nos Gltimos 05 anos,
porque compram e vendem para poder sobreviver sendo o meio de ganhar dinheiro
diante da impossibilidade de outro trabalho para o pai, sendo que neste ele trabalho seis
meses e fica seis meses parado. Eles recebem ajuda em alguns momentos da Secretaria
Municipal de Saide o auxilio doenca para tratamento fora do domicilio- TFD, nédo
recebem todos os meses, pois segundo o relato do pai, 0 municipio é muito
desorganizado sobre este repasse e 0 pagamento € falho, por isso ndo podem contar com
esse tipo de ajuda financeira. Eles ndo tém ajuda de nenhum servico comunitario, por
vezes recebem uma cesta basica de algumas pessoas.

O pai ndo considera que a familia faca parte de uma raca ou etnia especifica, ndo
sabe explicar e quanto a espiritualidade e/ou religido, a familia de Frozen 2 ndo tem
uma religido especifica, ndo frequentam nenhuma igreja mais acreditam em Deus.

A familia é de origem de Pacaja, municipio do estado do Para, e no momento
estdo hospedados em um condominio (tipo Kit net) na Augusto Montenegro, localizado
no municipio de Belém, estdo pagando aluguel e sem muitos pertences. Segundo relato
do pai antes do diagndstico a vida deles era bem diferente, saiam se divertiam, tinham a

casa deles e estavam todos juntos e agora fica até dificil de falar.
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FIGURA V: Ecomapa da Familia 2
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Relacionamentos da familia

Avaliacéo de Desenvolvimento

A familia é do tipo nuclear com filhos pequenos. O pai é quem geralmente esta
cuidando de Frozen 2, e por isso refere dificuldade, pois quando precisa trabalhar para
atender as necessidades da familia, e ndo consegue, pois, precisa cuidar dela sendo para
ele dificil deixa-la. A familia ndo é de frequentar igreja, mas de acordo com o relato do
pai eles sdo catolicos e diz também que ndo utilizam nenhum tipo de servigo
comunitario. Quanto ao impacto que o trabalho relacionado aos cuidados com Frozen 2
causam na divisdo de tarefas, ele relata que por ele ndo poder estar em tempo integral
com a crianga a mae precisa deixar a outra filha pequena com alguém para estar ao lado
de Frozen 2, sendo de certa forma muito dificil, pois as duas precisam de cuidados
especiais. Por eles mudarem de residéncia frequentemente eles ndo tém um vinculo
afetivo significativo com os vizinhos, dessa forma deixa claro que ndo possuem

vizinhos que possam ajuda-los quando precisam classificando esta relacdo como nula.

Avaliacao Funcional

Quanto a atividade diaria o pai cuida de Frozen 2 quando estd em Belém, mas
quando volta ao seu municipio de origem para trabalhar as atividades sdo realizadas
pela mde que vai e volta, pois tem a filha menor de 06 meses, ela fica bem

sobrecarregada.
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O que possibilita melhor comunicacdo mesmo diante das dificuldades é a avd
materna e a familia por parte da mée se aproximou mais depois que Frozen 2 teve o
diagndstico estabelecido, diferentemente da familia paterna que se manteve afastada.

Quanto as aliangas e unido, o impacto que o diagnostico de cancer na crianca
causou no sentido de aproximar ou afastar mais 0s membros de sua familia, é bastante
evidente na relacdo de sua esposa com a familia e diz que ndo mudou nada, visto que
ela ndo tem uma boa interagdo familiar. As atividades da familia antes do diagndstico,
segundo relata o pai eram boas mesmo diante da angustia, medo e temores do
diagnostico. O pai foi quem disse que tudo daria certo, era s6 entregar nas maos de
Deus, porque Ele quis assim e iria resolver da melhor forma possivel e que iriam voltar
a fazer tudo como antes quando estavam felizes que saiam para almocar fora,
passeavam pela cidade. A avO materna de Frozen 2 é quem estabelece uma
comunicacdo mais efetiva entre os membros da familia. O pai foi o primeiro a
identificar o problema com a crianca, quando comecou a apresentar dor éssea e ele a
levou ao médico, mas quem normalmente detecta qualquer alteracdo nas criangas é a
maée.

Diante da necessidade de esclarecimentos eles procuram a medica oncologista
para conversar, para saber sobre o estado de salde da filha e/ou se teve alguma
alteracdo no quadro clinico, assim como quando sentem que os cuidados oferecidos por
eles, ndo esta sendo suficiente para a melhoria do estado geral da crianca. Em relacdo a
influéncia e poder quem se sente mais seguro em cuidar da Frozen 2 é sempre um dos
trés ou 0 pai, a mae ou a vé materna. Quanto as crengas, acreditam que o remédio para
verminose foi o principal causador do aparecimento da leucemia, e acredita que quem
estd sofrendo mais na familia com a situacdo diante do diagnostico da crianca é a sua
sogra e sua esposa. Ele relata que a familia considera como item mais proveitoso
oferecido pelos profissionais de saude, no sentido de ajuda-los a enfrentar o sofrimento
diante do diagnostico de cancer na crianga € que eles dizem a verdade.

O primeiro contato com o seu pai foi muito bom, ele ndo hesitou em responder
nenhuma questdo e aceitou imediatamente nosso convite para participar do estudo, foi
bastante atencioso e preocupado em estar correspondendo de forma clara e objetiva,

pois ndo tinha o conhecimento de muitas coisas, sobretudo as relacionadas a doenca.
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5.2.1 Avaliacéo e identificacdo de pontos relevantes da familia 2

Por meio da andlise, identificamos uma familia nuclear, com a participagdo mutua
entre 0 pai e a mée da crianca nas atividades diretas ou indiretamente ligadas a ela,
apesar de terem uma outra filha de 06 (seis) meses de idade. Os dois também dividem as
tarefas relacionadas as atividades domeésticas, burocraticas e organizacionais ligadas a
familia. Observamos ainda, que h& a presenga imprescindivel da avé materna da
crianga, esta por sua vez é quem favorece o apoio emocional e financeiro, e sobretudo
possibilita o fortalecimento das relacGes entre os membros familiares, tornando-os mais
fortes. Apesar de ser uma familia unida e comunicativa por um lado, detectamos através
do relato do cuidador “pai” o conflito familiar por outro lado com a avé paterna, a qual
ndo se entende com a mae de Frozen 2 e quando ha a possibilidade de encontro ou
conversa sempre surgem discussdes e desentendimentos de ambas as partes, mesmo
diante do sofrimento e fragilidades encontradas no inicio com o anuncio do diagnéstico
e sobretudo ap6s a noticia de recaida. A familia passa por dificuldades financeiras em
alguns momentos, pois o pai trabalha em terraplenagem e antes do diagnostico
trabalhava 06 meses e guardava dinheiro para o restante do ano. Para o sustento da
familia recorriam as economias, venda das casas e de outros bens, assim mudavam-se
de endereco rotineiramente e obtinham lucros, porém ap6s o diagndstico de cancer da
crianga ficaram impossibilitados de tal processo e o pai ainda encontra dificuldades de
liberacdo do trabalho quando precisa ficar com a sua filha e ele é o Unico que participa
do sustento familiar. No momento da entrevista relatou que em Belém vive de aluguel e
recebe ajuda financeira da sogra e algumas vezes da ajuda financeira do governo
municipal com o auxilio TFD. Os vizinhos ndo séo presentes na vida da familia, visto
que eles mudam frequentemente de endereco, fato que impossibilita os lacos afetivos,
assim como amizades que também ndo sdo presentes na vida diaria familiar. Acreditam
na clareza e sinceridade dos profissionais de saude do hospital, sobretudo na medica
oncologista relacionadas a doenca e problemas que possam vir a ocorrer, sendo um
ponto positivo, e totalmente diferente de quando receberam a noticia da doenga em que
alguns profissionais ndo foram tdo agradaveis e desencorajaram 0s pais a continuarem
com o tratamento em Belém. Os membros da familia ndo tém uma religido especifica,

mas creem em Deus e acreditam que tudo sera resolvido e superado.



59

QUADRO II: Fortalezas/Fragilidades/Vulnerabilidades — Familia Frozen 2

comunicacéo, fé, apoio mutuo,
PONTOS FORTES continuagdo no trabalho, confianga nos
profissionais de salde, crengas em Deus.

angustia, medo, conflito  familiar,
PONTOS FRACOS condicBes financeiras, distancia, davidas,
descrenca, tristeza, falta de amigos e

vizinhos.

5.3 Avaliacéo familiar - Familia 3

Frozen 3 ¢ uma menina de 10(dez) anos de idade, com diagndstico de Tumor de
Fossa Posterior, estabelecido em 28/12/2015, é fruto de uma familia desfeita pela
separacdo de seus pais. A avO materna reside nas proximidades e com esta vive seu

meio irmdo materno. A familia paterna ¢ distante e ndo contribui para o cuidado dela.

Avaliacéo Estrutural

A familia de Frozen 3, é composta pelo padrasto a mae com 27 (vinte e sete) e
28 (vinte e oito) anos respectivamente, a avd materna e dois meios-irméaos, de 12 (doze)
e 13(treze) anos. Olaf, o meio irméo mais velho mora com a avé materna em uma casa
ao lado da casa que Frozen vive com o padrasto, a mée e o filho do padrasto que
recentemente veio morar com a familia. Ha uma tia materna que é muito presente na
vida da familia. Os pais do Frozen 3 se separaram quando esta ainda era muito pequena.

Ambos constituiram novas familias.
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FIGURA VI: Genograma da Familia 3
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b Separados de fato

As decisdes na familia sdo tomadas pelo padrasto e sua mde em comum acordo.
Nos momentos em que sua mée estd no hospital as decisdes sdo tomadas pelo padrasto,

conforme relato abaixo:

“[...] Quando eu estou pra cé ele toma conta da casa meu marido, ele faz as
despesas, almogo, essas coisas. Quando eu estou pra ca ndo tem como dar

conta de tudo. Mas quando eu estou para 14 a gente toma conta junto”.

A mae relata que em casa eles costumam dividir as tarefas domésticas, e explica
que quando Frozen 3 esta bem em casa, ela fica mais tranquila pois desde que a crianca
adoeceu passou a ficar em casa integralmente, em virtude dos cuidados especiais, que
precisa dispensar a ela, ressalta que desde o diagnostico elas ndo conseguiram ficar mais
de 20 (vinte) dias em casa. Ela abdicou do trabalho e estudo para ficar exclusivamente
cuidando da filha, sobretudo pelas necessidades de internacdes frequentes. Decisdo esta
tomada de comum acordo com seu marido, que a ajuda bastante em todos os sentidos.
Quando ele vé que ela esta triste em decorréncia do estado de Frozen 3 ou super
atarefada com as atividades diarias, ele assume as tarefas para que a mde possa
descansar, demonstrando que ndo ha divisdo de tarefas. Relata a mée que sua filha era
uma crianga alegre e feliz ndo tinha uma foto que ndo estivesse sorrindo, muito
inteligente, que nunca deu trabalho.

Ressalta que diante de tal sofrimento a familia abriu méo de certas atividades

diérias que faziam parte da rotina dos mesmos, como trabalho, estudo, passeios e que a



61

familia passou a ficar mais unida e fortalecida. A mée de Frozen 3 refere que eles nédo
conversam sobre a doenca ou com relacdo ao progndstico, quando ela quer saber algo
especifico, ela pesquisa na internet, pergunta para sua irmd que é técnica de
enfermagem e quando estd no hospital pergunta para os médicos e também conversa
muito com as outras mées quando se encontram nas consultas. Como residem em uma
cidade pequena os vizinhos ficaram sabendo de imediato e que como eles ndo tém
conhecimento acerca da patologia e ndo é para eles uma doenga comum, pensam que €é
contagioso. Os conhecidos e vizinhos se afastaram e fecham as portas normalmente
quando as veem ou quando elas estdo retornando pds-internagdo. Diante dessas atitudes,
a familia fica muito abalada e o apoio maior é dado pela avo materna. A familia ficou
triste apds a cirurgia pois pensava que apds o procedimento tudo iria ficar bem, e
infelizmente ndo foi o que aconteceu, ela ndo tem um prognéstico estabelecido e o
tratamento é por tempo indeterminado. Os sistemas mais amplos desta Familia estdo
diretamente ligados aos amigos da mde e do padrasto que o0s ajudam tanto
financeiramente, quanto emocionalmente e estdo a disposicdo para qualquer
eventualidade. Frozen 3, antes do diagnostico estudava mas teve que parar, sendo agora
projeto da mde procurar uma pedagoga que possa ajuda-la com as atividades
extraclasse, até porque ela voltou a se interessar pela escrita e pintura. No momento da
entrevista estava realizando uma pintura. O irmdo estuda e esta fazendo o nivel
fundamental, sua avé estudou até o nivel fundamental e sua mée nivel médio, assim,
como seu padrasto. Quanto espiritualidade e/ou religido, a familia de Frozen 3 é
catdlica, tem muita fé em Deus e sua mée relata que quando vé que ela esta bem, ela
procura agradecer logo a Deus, porque sem Ele ndo teria forcas para encarar tal situacéo
e quando esta triste também recorre a Ele, e diz que a confianca em Deus a faz acreditar

que tudo ira terminar bem.
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FIGURA VII: Ecomapa da Familia 3
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b Separados de fato

Avaliacao de desenvolvimento

E uma familia tipo nuclear constituida por um casal jovem e filhos adolescentes,
fazendo parte deste nlcleo uma pessoa idosa, porém muito produtiva e colaboradora.

E a mde quem cuida exclusivamente da crianca, sobretudo quando esta no
hospital, mas em Vigia tem a ajuda do marido, e de sua mae, porém existem alguns
cuidados especificos que s6 a mde pode prestar. Ela gostaria de conhecer alguns
servicos comunitarios que pudessem ajuda-la para apoio e acompanhamento com a
menina, pois depois do diagndstico ela ficou retraida e acredita que se tivesse vinculos
afetivos entre grupos seria diferente, pois com ela em alguns momentos Frozen 3 fica
muito nervosa.

Os vizinhos eram muito presentes, no entanto apos o diagndstico todos se

afastaram e ndo falam mais com eles.

Avaliacéo Funcional

Normalmente a vida diéria da familia é voltada para Frozen 3 quando ela esta
em casa, € a mae que cuida da casa, ndo deixando de priorizar os cuidados a menina
como: medicagOes, alimentacdo, higiene e acompanhamento nas atividades. Durante a

entrevista a mde demonstrou interesse em receber ajuda de redes de apoio social, pois
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até aquele momento ndo havia recebido apoio de qualquer 6rgdo e nem tinha
conhecimento sobre estes. No hospital os voluntarios eram seus maiores aliados, pois
depois do diagndstico Frozen 3 passou a ficar muito irritada e algumas vezes retraida, a
mée acha que se ela participasse de atividades e terapias em grupo ajudaria a superar e
melhorar sua comunicacdo e humor, pois segundo a mde, ela fica muito irritada
constantemente. A mée ressalta também que quando precisa de um atendimento em sua
cidade no pronto atendimento, sente-se desamparada pois, ndo obtém resultados, até
mesmo quando precisa medir a glicemia da crianca. Ela diz que teve que comprar um
aparelho para este cuidado em virtude de falta de atendimento ideal para sua filha, e
quando a glicemia esté alterada ela se comunica com a médica e em caso de internagdo
se desloca com a propria conducdao da familia. Quanto a fisioterapia, ela conseguiu
agendar as sessbes, porém nenhuma chegou a ser realizada em virtude da falta do
profissional, ocasionando constrangimento e revolta, pois além de cansativo, algumas
vezes a Frozen 3 ndo esta bem e é levada mesmo assim ao servigo.

No momento da entrevista com sua mae, ela estava hospitalizada a espera de
realizacdo das sessOes de radioterapia, no entanto ainda ndo havia sido possivel o
encaminhamento da crianca para tal procedimento em decorréncia de questdes
burocréticas entre hospitais. Iria ter alta hospitalar no dia anterior, porém apresentou
queda de pressdo arterial, arritmia e mal estar geral, estava sob monitoramento e
felizmente ndo foi necessaria sua transferéncia para a UTI. Sua mde com tudo isso
estava bastante apreensiva e com expectativas de uma melhora para poderem retornar
para casa.

As atividades da familia antes do diagndstica eram intensas, eles saiam todos 0s
finais de semana e se divertiam bastante e hoje a realidade é totalmente diferente, eles
procuram ndo falar muito sobre a doenca e de como sera daqui para frente, o que eles
priorizam é que cada momento € unico e aproveitam com ela, principalmente quando
Frozen 3 estd bem. Segundo relatos da mée que ajudou a familia a superar a dura
realidade foi exatamente a menina que com sua forca e vontade de viver surpreendeu a
todos da familia. Normalmente quem percebe alteragdes em Frozen 3 é a mée, mas
todos da familia perceberam quando a crianga comecou a apresentar sinais e sintomas
de que algo néo estava bem. Ela comegou a emagrecer e a apresentar perda de equilibrio
e na escola ela comegou a ser a Gltima na realizacao das tarefas e em algumas vezes nao
conseguia finalizar e comecgou a apresentar perda de memdria e eles se juntaram para ir

a busca de ajuda. A familia é muito unida nesse sentido e quando sentem que 0s
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cuidados ndo estdo sendo suficientes e que ela precisa de um atendimento mais
especializado eles vem embora para Belém. A mée de Frozen 3 sempre se questiona
sobre 0 motivo do aparecimento do tumor e relata que o médico informou que ela ja
nasceu com ele. A mae ja pesquisou e acredita que pode estar relacionado a um pequeno
problema antes do nascimento porque ela ficou sem oxigena¢do no momento do parto,
pois passou da hora de nascer. Segundo a méde quem esta sofrendo muito com toda a
situacdo é a avd materna, mas acredita que tudo terminaré bem. Diante do sofrimento a
familia como um todo ficou mais unida e integrada, pois estava todo mundo afastado
inclusive seu pai.

A mae ndo sabe avaliar muito bem o que tira de mais proveitoso quanto a
atuacdo dos profissionais, mas tem grande satisfacdo com a acdo dos palhacos da
alegria, pois a menina melhora significativamente de humor. Em seu depoimento deixa
bem claro que o companheirismo do seu marido a fortalece e relata que se ndo fosse ele

ndo conseguiria suportar tanta pressao.

5.3.1 Avaliacdo e identificacdo de pontos relevantes da familia 3

Ao analisarmos a familia 3, identificamos uma familia reconstituida, Fato
relatado pelo cuidador(a) “mae” no momento da entrevista, pois o pai da crianga ¢ a
mde se separaram quando ela ainda era pequena, seus pais constituiram novas familias e
ndo tiveram filhos nas novas relacBes reconstruidas, porém, filhos de relagdes
anteriores. A avb materna é muito presente tanto nas questbes de apoio emocional,
quanto no fator financeiro, assim como seu irmé&o, este por sua vez ndo aceita a doenga
de sua irmd, diz que os médicos ndo sabem de nada e que os profissionais de satde ndo
sabem o que fazem, ndo aceita falar da doenca da irma, as vezes se isola de todos e
guando a familia quer comentar algo sobre a doenca fazem na auséncia dele. Antes do
diagnostico seu pai era muito ausente, assim como seus avOs paternos e outros
familiares também, sendo que ap6s o diagnostico sentiu-se culpado e apresentou
comportamentos depressivos e achava que era responsavel por tudo o que estava
acontecendo com sua filha, por té-la “abandonado.” Nesse sentido a familia se
aproximou e o0s vinculos tornaram-se mais fortes mesmo diante do ocorrido. A mée de
Frozen 3 teve que parar de trabalhar para cuidar exclusivamente de sua filha, pois as
sequelas deixadas pela cirurgia em decorréncia da retirada de parte do tumor exigem
cuidados especificos. Sua avé e sua mée acreditavam que ap6s o procedimento cirirgico

tudo iria voltar ao normal e que ela ficaria bem e voltaria a realizar suas atividades
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rotineiras como antes, no entanto ndo foi o que aconteceu, visto que a localizacdo do TU
era bem delicada e ja existia a presenca de metastase. A méae relata das dificuldades
enfrentadas quanto aos cuidados prestados a menina, pois na cidade onde moram, ndo
tem muitos recursos, tendo que algumas vezes se deslocar até Belém para atender as
necessidades da crianca, porém os gastos sdo muitos em virtude da distancia e a familia
ndo possui condugdo prdpria e ndo conseguem ambuléncia para tal. Deixa evidente a
desconfianga quanto a qualificacdo profissional de alguns membros da equipe do
hospital, que em alguns momentos ndo respondiam seus questionamentos, e/ou diziam
que iriam verificar e ndo voltavam e em outros momentos vivenciou situacdes de falta
de comunicacdo efetiva da equipe, antes do diagndstico e até mesmo neste periodo
vivencia no hospital. Outro fator importante e a0 mesmo tempo muito triste foi o
desprezo dos vizinhos que apds a noticia da doenca se afastaram definitivamente da
familia, acreditaram ser uma doenca contagiosa, quando viam a crianca de longe
fechavam as portas e as janelas de suas casas, esse fato deixou a mée muito abalada,
assim como toda a familia. No momento da visita estava aguardando retorno para casa
assim que houvesse a melhora da menina e aguardando a liberacdo das sessdes de
radioterapia. Frozen 3 ja ndo estava tdo irritada, fazia pinturas dos desenhos preferidos e
estava aceitando melhor as reunides “terapias” com outras criancas € com os palhacos
da alegria, sua mée tinha a esperanca de conseguir através do governo e ou municipio a
pedagoga para ensina-la no domicilio, assim como o retorno das sessfes de fisioterapia
que ainda era falho no sistema, pois algumas vezes deslocava-se com a menina para
outro municipio para as sessdes e ndo existia a presenca do profissional. Todas essas
dificuldades foram muito bem explicitas pela mae e que a deixava muito triste e
angustiada, pois sabia que se tudo fosse muito bem organizado e estruturado seria muito

diferente.
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QUADRO III: Fortalezas/Fragilidades/Vulnerabilidades — Familia 3

companheirismo, unido, crencas em Deus,
PONTOS FORTES reconstrugéo familiar.

davidas, falta de comunicagdo, desprezo
PONTOS FRACOS dos vizinhos, dificuldades de atendimento,
perda do trabalho, irritacdo, desconfianca,
inseguranca dos profissionais, falta de
compromisso  profissional,  tristezas,
angustias, comportamentos depressivos,

sentimento de culpa.

5.4 AvaliacGes familiar — Familia 4

A crianca desta familia terd como codinome Patati, € uma menina de 02 (dois)
anos de idade, com diagndstico de LLA, fechado em janeiro de 2016. No momento da
entrevista sua mée ndo estava no hospital, quem a acompanhava era sua tia materna que
havia chegado do Maraj6 neste dia para dar ajudar nos cuidados a crian¢a, enquanto a
méde teria um descanso pois ela assumia integralmente todos os cuidados durante o

periodo hospitalar.

Avaliacdo Estrutural

Esta familia é do tipo nuclear, constituida por 04 (quatro) irmds, Jaqueline de 13
(treze) anos, Jamilly de 12(doze) anos, Joyane de 06 (seis) anos e Jalia de 04 (quatro)
anos de idade e Patati com 02(dois) anos. Apds o diagndstico as meninas tiveram que
ser separadas umas das outras e de seus pais, para que os membros da familia pudessem
ajudar quanto aos cuidados com as criangas, havendo uma quebra na estrutura familiar

fato relatado por sua tia.
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FIGURA VIII: Genograma da Familia 4
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A mée de Patati Patatd era quem tomava as decisdes da casa antes do
diagndstico e agora quem estd a frente é a avdé materna e o pai, os dois passaram a
assumir as responsabilidades da casa e quanto as outras criangas quem assumiu 0s
cuidados sdo os familiares como tios e avos. Antes do diagndstico a mée era totalmente
do lar, cuidava da casa e dos filhos, realizava trabalhos na igreja era ela quem regia o
coral. A familia sofreu um abalo muito forte segundo a tia de Patati, o pai é pescador e
passou a exercer o papel de pai e mde ao mesmo tempo, e todos da familia materna
ajudaram da melhor forma possivel, sobretudo com relacdo aos cuidados das criancas
que ficaram divididas, umas no interior e outras na cidade, ndo pararam de estudar e
para uma melhor comunicagdo e apoio eles mudaram de casa. Segundo a tia a mée
comecou a apresentar mudanca de comportamento apos o diagnostico da filha. Chora
muito, anda triste por ter deixado as filhas sob os cuidados de seus familiares. A tia de
Patati, ainda relata que sua irma era bem participativa, alegre e que procurava sempre
reunir a familia e agora tudo mudou, inclusive seu sorriso que ja ndo é mais 0 mesmo, e
que vive muito triste.

A familia discute muito sobre o caso de cancer, querendo entender sobre a doenca
e 0 que mais querem é que ela fique logo bem, mas sabem que ndo ira ser facil, em
especial para a mae da criangca que precisa e precisara de muita ajuda, pois tudo sera

diferente, principalmente quanto a alimentacdo e a rotina de casa ndo serdo mais a



68

mesma. Relata ainda que seus familiares questionam o porqué da doenca na familia
deles, mas creem que a resposta vird, pois tudo na vida tem uma resposta. A familia
materna de Patati, tem se mantido unida e eles desejam participar da ajuda junto a
familia, cada um da sua forma e de como podem quanto ao apoio financeiro e
emocional.

Em relagdo aos sistemas mais amplos, no Marajo, a familia tem os ACS’s que
dao suporte no atendimento, orientagdo e notificam as necessidades e dos profissionais
de saude, inclusive dos médicos quando procuram a UBS da regido. No hospital eles
ndo tem ninguém de referéncia até 0 momento.

Quanto ao contexto especificamente relacionado a classe social, na familia de o
pai é pescador e a mae do lar eles estudaram até o ensino fundamental e as criangas
todas estudam, ndo pararam mesmo diante das dificuldades, sendo essa a maior
preocupacdo, mas todos os familiares se movimentaram para dar suporte a familia.

Todos desta familia sdo evangélicos, frequentam a igreja da Assembleia de
Deus 14 no Maraj6. Sempre quando estdo tristes ou alegres procuram primeiramente a
Deus e pedem forca e discernimento para superar tamanha dificuldade e que a crenca
religiosa da familia ajuda de alguma forma a lidar com a situacédo, creem que Deus pode

curar tudo como na frase a seguir:

“Deus da visdo ao cego, curou o leproso, entdo Ele pode curar ela também.”

Eles habitam em Fortaleza no interior do Marajo, anteriormente moravam em
um lugar de dificil acesso, e ap6s o diagndstico mudaram-se para a cidade para facilitar

o0 contato com a familia e em decorréncia da necessidade de cuidados especiais a Patati.
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FIGURA IX: Ecomapa da Familia 4
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Avaliacao de desenvolvimento

Antes do diagndstico de Patati quem tomava conta da casa e das criangas era a
sua mée, porém diante do ocorrido as atribuicGes domésticas passaram a ser realizadas
pelo marido, com a ajuda de sua mae e irmas. As criancas foram distribuidas nas
familias no intuito de poderem ajudar da melhor forma possivel. A familia ndo utiliza
nenhum tipo de servico comunitario, mas que gostariam de conhecer um que servisse de
apoio e ajuda nos momentos de necessidade. Eles tém boa relagdo com os vizinhos, 0s

quais os ajudam bastante quanto as necessidades psicolédgicas, amizade e atencao.

Avaliacgéo Funcional

As atividades diarias da familia eram relacionadas ao cuidado das criancas, da
casa e nas atividades na igreja e hoje a mée cuida exclusivamente de Patati- Patatd. A
sua irmé veio para lhe dar suporte e para que ela pudesse descansar um pouco, Vvisto que
ela estava sozinha em Belém. Ela foi para a casa de um primo de seu marido que reside
na capital. A avo materna de Patati Patata € quem possibilita as conversas com relacdo a
doenca e possibilita a abertura quanto as davidas, incertezas e medos relacionados ao
diagnostico, o avd paterno é o mais fechado. A familia é muito religiosa e quando estao
felizes eles se reunem, ddo o testemunho na igreja compartilhando todas as béncéos.

Quem detecta qualquer problema com as criancas € a méde de Patati Patatd e foi ela
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qguem a levou ao hospital quando ela comecou a apresentar episodios frequentes de
febre e sangramento do nariz (epistaxe), e nunca imaginou que estivesse relacionado a
cancer. A mae chora muito, sobretudo quando telefona para a familia e relata que ndo
sabe se ird suportar, era uma mulher muito alegre e acolhedora e agora vive triste. A tia
relata que apesar de ter chegado no dia da entrevista, percebe que os cuidados dos
profissionais de salde com sua sobrinha sdo essenciais e que a equipe tem todo um

carinho e profissionalismo e espera que continue dessa forma.

5.4.1 Avaliacéo e identificacdo de pontos relevantes da familia 4

A avaliacdo da familia de Patati-Patata, foi caracterizada como sendo do tipo
nuclear e a0 mesmo tempo comunitaria, visto que se trata de uma familia que vive em
comunidade ribeirinha situada em Fortaleza no municipio do Marajé e seus eventuais
descendentes, coabitam em casas préximas. No momento da entrevista quem estava
como cuidadora da crianga era sua tia materna. A familia de Patati-Patata é muito unida
e religiosa frequentam a igreja Assembleia de Deus, a mde participava ativamente das
atividades na igreja e agora esta integralmente com a crian¢a. Segundo relatos da irma,
ela era uma pessoa extrovertida, muito alegre, estava sempre a disposi¢do para ajudar a
todos que necessitavam de seu apoio ou de suporte emocional e/ou financeiro. A mae de
Patati-Patata era quem reunia geralmente todos os membros da familia em sua casa nos
eventos como aniversarios, datas festivas, sempre foi o referencial para todos eles, mas
agora ela foi tomada pela tristeza e seus irmdos, amigos e sua mae estdo muito
preocupados, pois ela chora muito, e um dia pensou em fugir do hospital com a menina,
acreditando que os quimioterdpicos antineoplasicos iriam mata-la, pois a médica
oncologista e os enfermeiros haviam explicado sobre os possiveis danos e efeitos
adversos das drogas, podendo levar a crianca para a UTI. A mée ficou desesperada e
ligou chorando para os familiares dizendo que iria levar a crianca para casa, que la ela
ficaria melhor. Com o apoio de todos, familia, conversa com a psicéloga e outros
profissionais de salude, foi possivel esclarecer pontos que a ajudaram a suportar as
dificuldades, davidas e incertezas acerca do tratamento e do possivel prognostico.
Todos de sua familia se mobilizaram para que tudo fosse organizado da melhor forma
possivel, no intuito da mae de Patati-Patata pudesse acreditar e ter seguranca que tudo
ira se resolver, mantendo sempre a fé e sobretudo que os outros filhos ficariam bem.
Seus irmdos distribuiram as criangas e cada um ficou responsavel pela educacéo,

alimentacdo, assumindo os cuidados de forma integral, porém a dificuldade foi ter que
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separa-las visto que uns ficaram no interior e outros foram para a cidade, tiveram que
mudar de escola, novas rotinas foram adotadas, novos coleguinhas na escola, novos
ambientes e a maior dificuldade enfrentada foi a distancia e a separagédo de seus pais. A
familia até 0 momento ndo recebe apoio de nenhuma Rede de apoio, mas a tia refere
que seria bem-vindo, ndo soube expressar ou relatar sobre os cuidados dos enfermeiros
e/ou de toda a equipe, visto que havia chegado naquele dia pela parte da manhd, mas
estava muito otimista que tudo iria terminar bem e que a familia iria se reestruturar e

que todos estavam mobilizados para isso.

QUADRO |V: Fortalezas/Fragilidades/VVulnerabilidades — Familia 4

amizade, apoio, fé, crencas em Deus,
PONTOS FORTES atencdo, suporte financeiro e emocional da

familia.

tristeza da méae, sobrecarga, redes de
PONTOS FRACOS apoio, separacdo, distancia, duvidas,

medo, inseguranca.

5.5 Avaliacdo Familiar - Familia 5

Sofia € uma menina de 13(treze) anos de idade, que teve o diagndstico de cancer
colorretal raro para a sua idade, estava internada para um ciclo de quimioterapia
antineoplasica de 03(trés) dias, teve diagndéstico fechado em margo de 2015 e tem
07(sete) meses que foi submetida a uma cirurgia de colostomia. Estava sendo

acompanhada pela sua méae.

Avaliacéo Estrutural
Sofia é fruto de uma familia nuclear, mora com sua mae de 38(trinta e oito)
anos, seu padrasto de 29(vinte e nove) anos e seu avod de 62(sessenta e dois) anos que €

aposentado, seus irmé&os de 14 (quatorze) anos e 20(vinte) anos, a mae nega abortos.
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FIGURA X: Genograma da Familia 5

FAMILIA 5

Simbolos do Genograma
D Masculino

o Feminino
A Aborto

Relacionamentos de familia

'Casados
Residem na mesma casa
Individuo Principal (IP)

@ Princesa Sofia

NUMEROS: Representam as idades.

De acordo com o relato da mae, era ela quem tomava as decisfes da casa antes
do diagndstico, agora quem assume as principais responsabilidades domésticas é o seu
marido o padrasto da crianga, pois ela passa muito tempo fora de casa em decorréncia
das internacoes. A familia foi totalmente afetada diante do diagnéstico, a mae refere que
no inicio ela ficou em estado de choque, mas hoje avaliando toda a situacao refere que
quem mais foi atingida foi a crianca no momento do diagndstico e sobretudo quanto ao
procedimento cirdrgico, assim como o tratamento.

Relatando sobre o ocorrido com a crianca, diz que os membros da familia ndo
conversam atualmente com ninguém sobre a doenca e antes falavam somente com 0s
profissionais do hospital. Em Viseu ela ndo tem nenhuma referéncia, pois assim que foi
diagnosticada veio e ficou em Belém, inclusive por se tratar de um céncer raro na
crianga foi de dificil diagndstico. Sofia comegou a perder muito peso da noite para o dia
e sentia-se muito fraca. Sua mée relata que quando a familia esta triste recorre a Deus e
ficam juntos para poder suportar e continuar. No momento em que Sofia esta bem, eles
costumam sair para passear lembrando-se dos melhores momentos juntos.

Quanto aos Sistemas mais amplos, a familia tem uma boa relagdo com os
vizinhos, diz que todos eles ddo apoio e ajudam nas necessidades, tem muitos amigos
que também ajudam tanto no aspecto emocional quanto financeiro com doacdes.

A familia de Sofia recebe apoio de um grupo de voluntarios da AVAO, que

ajuda quando ela precisa de algo.
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A mae de Sofia trabalha em uma clinica odontoldgica, seu padrasto € vigia e
trabalha a noite, seu avd é aposentado e seu irm&o estuda e ela teve que parar os estudos
em decorréncia da doenca, mas acredita em voltar logo a estudar. A familia é catodlica,
seu irmdo mais velho o Andy segundo a mée € muito religioso, é evangélico, faz grupos
de oracdes, € lider de célula e relata que eles passaram a ser mais religiosos e a ter mais
fé depois do ocorrido. Eles residem atualmente em Vigia, era de Viseu e ha mais de
cinco anos mudaram para |4, residem em casa propria, com agua encanada e ruas

pavimentadas.

FIGURA XI: Ecomapa da Familia 5
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Avaliacao de desenvolvimento

A familia de Sofia é muito unida e as tarefas sdo divididas entre a méae e o
padrasto e apesar da distancia e da auséncia da mée, ela algumas vezes organiza tudo
por telefone para que nada fuja de seu alcance, sobretudo em decorréncia do seu pai,
avo de crianga que habita com eles. O padrasto toma conta dos afazeres domésticos e
burocraticos quando a mae esta acompanhando a crianga em tratamento. A mae refere
que recebem apoio de grupos voluntarios diante das necessidades diarias quando estdo
no hospital. Os vizinhos e amigos séo bastante presente na vida da familia, lhes dando
apoio emocional e financeiro quando ha necessidade. A mdae acredita e pensa

positivamente na recuperacao de sua filha e que voltara a realizar suas atividades como
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antes e que apesar de tudo e todo acredita em um Deus todo poderoso, seu filho
frequenta a igreja evangélica e € o principal membro a fortalecer a fé da familia.

Avaliacao Funcional

As atividades diérias da familia de Sofia eram em torno dos membros familiares,
onde cada um tinha seus compromissos diarios e em comuns, cada membro tinha a sua
tarefa tanto no &mbito doméstico quanto no coletivo, como por exemplo no momento de
todos sairem juntos para trabalho e escola. A alimentacdo da familia era comum a todos
e hoje percebe-se uma grande diferenca de acordo com o relato da mée, pois tudo gera
em torno das necessidades de Sofia e também quanto aos projetos familiares de lazer, de
compromissos e atividades diarias. Segundo a mae, a familia ndo se alimentava mal,
mas também em alguns momentos comiam muita “besteira” e hoje veem a necessidade
de ajustes quanto ao cardapio de todos os dias, tendo que haver uma reeducacao
alimentar frente as necessidades da crianca. Sua mde cuida dela de forma exclusiva,
pois esta afastada do trabalho. Seu irmédo continua seus estudos e suas atividades na
igreja e é ele quem da suporte emocional & familia para ndo desistir diante das
dificuldades, tudo através da fé. A mde de Sofia foi quem detectou as primeiras
alteracdes na crianca, especificamente a perda de peso que foi bastante evidente e a
levou ao médico que solicitou alguns exames, o diagnostico nao foi facil de ser
estabelecido, em virtude de se tratar de um céncer raro na infancia. A mae relata que
guando tem duavidas e sente-se insegura com algo relacionado ao tratamento,
prognostico e reacbes adversas do quimioterdpico antineoplasico ela procura a médica
oncologista, e refere também que recebe apoio psicoldgico no hospital. Quanto a equipe
de enfermagem sabe diferenciar os técnicos dos enfermeiros s6 no momento da
instalacdo da QT sendo um procedimento exclusivo do enfermeiro, mas no dia-a-dia

durante as interna¢6es pouco diferencia a atuacdo exclusiva do profissional.

5.5.1 Avaliacéo e identificacdo de pontos relevantes da familia 5

A familia de Sofia foi caracterizada como uma familia nuclear, vivenciando a
separacgdo e a distancia pela necessidade de deslocamento para a capital para dar inicio
ao tratamento. A mée de alguma maneira ficou sobrecarregada em varios aspectos, entre
eles o de ter que assumir integralmente os cuidados com a crianca e a dificuldade em ter
que deixar seu filho, o marido e sua casa. Além de todas as dificuldades enfrentadas
teve que em alguns momentos se ausentar do trabalho, tem o apoio dos chefes que a

ajudam liberando-a quando precisa acompanhar a filha mas ndo sabe até quando vai
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poder se ausentar e estar tranquila com relacdo ao seu trabalho, surgem algumas
insegurancas em alguns momentos, sobretudo relacionadas ao medo, duvidas e
incertezas sobre a doenga e de como sera daqui para frente, por se tratar de um cancer
raro na crianca e nao ter correlagdo com algum eventual caso na familia, ndo consegue
compreender como e 0 por que tudo aconteceu. Em alguns momentos questionou a
vontade de Deus e foi envolvida por uma tristeza profunda, principalmente apés a
cirurgia e também quando os meédicos relataram para ela que sua filha ndo teria muito
tempo de vida. A mae relata que a cada ciclo de QT fica mais aliviada e acredita na cura
de sua filha. O marido, é o seu maior apoio, pois teve que deixar tudo para tras e quem
também a fortalece nos momentos de angustias e incertezas é o seu filho o Andy, que é
a base de fortalecimento frente as dificuldades, incertezas e duvidas da familia. Os
amigos sdo presentes na vida da familia, assim como também os vizinhos que o0s
ajudam nos momentos mais dificeis, algumas vezes também recebem apoio dos
voluntarios do hospital. A mée acredita e confia na médica oncologista que acompanha
sua filha, quando estd desacreditada e tem dlvidas acerca da doenca ou de algum
medicamento ela recorre a ela. Quanto a equipe de enfermagem sabe identificar o papel
do enfermeiro e quanto aos cuidados especificos relacionados a terapia, instalacdo e
cuidados relacionados diretamente a crianca. No momento da entrevista Sofia
aparentava estar calma, porém um pouco triste, segundo sua mée ela fala muito pouco e
ndo gosta de falar sobre seu caso. A familia tem muita f¢é em Deus de que tudo
terminard bem e segundo sua mae, apesar de todas as dificuldades enfrentadas e do
estado geral de Sofia relata que ela esta bem melhor e acredita que voltara a se

alimentar e realizar suas atividades diarias como antes.

QUADRO V: Fortalezas/Fragilidades/Vulnerabilidades — Familia 5

amizade, apoio, fé crencas em Deus,
PONTOS FORTES atendimento psicologico, ajustes, grupo de
voluntarios, apoio emocional e financeiro,

vizinhos, amigos.

separacdo, distancia, descontinuacdo no
PONTOS FRACOS trabalho, mudangca da rotina familiar,
angustias, sobrecarga, incertezas, medo,

tristeza.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO
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No conjunto, as familias que participaram deste estudo por intermédio do
familiar acompanhante apresentaram durante os seus relatos caracteristicas e situagoes
semelhantes as quais seréo evidenciadas de acordo com a percepg¢édo do avaliador. Para

tal, estabeleceu-se 06 (seis) categorias.

1 - A participacédo do profissional de satde durante o acolhimento sob a ética

do familiar.

A compreensdo da familia como unidade est4 diretamente relacionada pelas inter-
relacGes entre seus membros, em um contexto especifico de organizacgdo, estrutura e
funcionalidade, sendo unidas por lacos de consanguinidade, interesse ou apenas
afetivos, que convivem em um contexto histérico, cultural e politico (FIGUEIREDO &
MARTINS, 2010).

Nessa Gtica o familiar faz distingdo entre as profissdes e consegue identificar em
quais aspectos recebeu auxilio, se por um encaminhamento, um conforto, uma palavra
de esperanca ou por ajuda no processo de adaptacdo para uma convivéncia tranquila.

Podemos observar nos seguintes relatos:

Familia 1 - (...) a enfermeira padrédo de 14 foi quem ajeitou para eu ir
para Xinguara, quando eu fui para Canda néo resolveu de 1& porque
é de outro municipio, ai de la foi que eu vim para c4, ela me deixou
14, me ajudou muito, fiquei 14 batalhando, até que consegui vim para

ca.

Familia 3 - A psicéloga logo quando a gente ficou aqui nos atendeu e
ndo sabia 0 que ia acontecer ainda e a primeira coisa que ela me
falou foi: vai dar tudo certo, confie em Deus e nunca perca a

esperancga que vai dar tudo certo.

Ressalta-se que € de extrema importancia a atuacdo do enfermeiro, frente as
necessidades das criangas em tratamento quimioterapico e de seus familiares/cuidadores
assim como, conhecer, interpretar e agir diante dos sentimentos manifestados, das
alteracbes decorrentes das reacdes adversas desencadeadas pelos antineoplésicos,
norteando assim a conduta para uma assisténcia que atenda as necessidades, tanto
bioldgicas, quanto psicologicas dessas criancas e de seus familiares (SOUZA et. al.,
2012).
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Familia 1 - Minha irm4, la s6 mesmo a Enfermeira Patricia que foi
ela quem me levou, ela é la da vila onde a gente mora do posto de
salde, ela que é a Enfermeira padrédo de la né? Ai ela que ajeitou

para eu ir pra Xinguara com a Frozen 1.

Familia 4 - A mae dela, minha irma estava decidida a tirar a filha
dela do hospital, leva-la embora e ai as enfermeiras e a médica
pediram e explicaram para ela. Ela queria tirar porque a médica
disse que a quimioterapia era muito forte e que ela poderia ir até

para a UTI e ela ficou apavorada.

Familia 5 - Em Viseu ndo tem ninguém, nenhum profissional que nos
dé apoio, aqui é toda essa estrutura do hospital, o apoio da Dr?
Alayde oncologista pediatrica e de toda a equipe multiprofissional,
enfim uma equipe imensa (assistente social, psicélogas, enfermeiro e
técnicos todo esse conjunto daqui do hospital), de fora ndo tem
ninguém, porque sempre que acontece alguma coisa a gente procura

um profissional daqui.

E fundamental que a equipe de salde, sobretudo o enfermeiro, assim como a
equipe multidisciplinar se aproxime mais dessa familia, com o intuito de ouvi-la, de
conhecé-la e acima de tudo que essa familia possa expor suas dificuldades, trocar
saberes e que esses profissionais possam ajuda-las diante de suas necessidades no
intuito de poder ponderar 0s seus problemas e suas satisfacdes favorecendo assim, uma
relacdo de confianca (MARTINS, FERANDES & GONCALVES, 2012).

2 - Vivenciando a divisdo de tarefas no cotidiano de suas vidas.
Os acompanhantes foram unanimes em relatar que as tarefas diarias do cotidiano
das familias séo de responsabilidades de todos, incluindo ai os pais, 0s avos, irméaos,

filhos e muitas vezes os tios, fato exemplificados nas falas a seguir.

Familia 1 - Meu filho o Antoniel assume 14 as tarefas e
responsabilidades e quando ele ndo esta é o pai que toma conta de
tudo Ia, mas no caso normalmente é meu filho mesmo porque o pai
dele passa a maior parte do tempo fora. Porque assim, como eu nao

posso fazer por estar aqui no hospital, eles assumem e quando um
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esta ausente, 0 outro vai assumir aquele mesmo lugar né? Né&o existe

diferenca, um assume o papel do outro.

Familia 2 - “[...] Quando eu estou para ca meu marido toma conta
da casa, ele faz as despesas, almoco, essas coisas. Quando eu estou
para ca ndo tem como dar conta de tudo. Mas quando eu estou para

la a gente toma conta junto”.

Familia 3 - Em casa a gente divide as tarefas, quando ela esta bem
eu fico em casa porque eu abdiquei de trabalho para eu poder cuidar

dela né?

Wright e Leahey (2012), apontam em seu estudo que 0 género tem um papel
fundamental no cuidado de saude da familia, especialmente com criancas. A familia
sendo um sistema € formada também por subsistemas cujo o objetivo é de desempenho
de tarefas através das fungdes familiares.

No estudo de Charepe et al. (2011), a avaliacdo familiar junto aos pais de criangas
com doenca crbnica, ¢ fundamental e de extrema importancia, sobretudo quando
analisados de forma estruturada através dos instrumentos genograma e ecomapa, 0S
quais, possibilitam a compreensdo dos processos familiares, e no reconhecimento do
nivel de relacdo estabelecida através dos cuidados a crianca doente e dos recursos

disponiveis na comunidade.

3 - Sentimentos de familiares diante da forma como foram informados sobre o
diagnostico.

A compreensdo dos sentimentos dos pacientes e de seus familiares frente a
situacdo do diagnostico propriamente dito e/ou do tratamento é de extrema importancia
para que a equipe de saude possa planejar suas acOes, cuidados especificos e
sistematizados frente as suas necessidades, visto que as alteragdes dos sentimentos,
duvidas e medos néo séo téo faceis de serem identificados e interpretados.

Silva e Cruz (2011), ressaltam que o cancer representa mais do que uma dor
fisica e um desconforto, possuindo Vvérias significagdes individuais e coletivas com
influéncias diretas e indiretas relacionadas aos objetivos de vida dos pacientes e

familiares, alterando a dindmica familiar. Como observamos no relato abaixo:
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Familia 2 - O pior conselho foi quando eu descobri que ela estava
com essa doenca e a agente comunitaria de salde disse que ela ia
morrer, que ndo precisava eu correr atras, que nos estavamos indo
atras em véo. E eu falei que ela era uma pessoa de idade e que tava
jogando praga em cima dela e perguntei: vocé é doutora? Vocé é

Deus?

Familia 3 - Porque eu ndo sabia como contar para ela porque ela é
uma crianca muito preocupada, né? Ai um médico que né&o
conheciamos chegou |4 e disse: olha ela tem isso, esta com um TU
assim ‘‘fez um gesto com a mdo” e a gente vai abrir e vai fazer uma

cirurgia e ela ficou desesperada.

Familia 5 - J& est4 sendo tudo diferente, desde o diagnostico dela
houve muitas mudangas e a gente ja se adaptou a essas novas
mudangas e vai continuar ainda. Na verdade, ainda nem esté na fase
final, so da quimioterapia, porque ela usa uma “bolsinha” de
colostomia daqui mais alguns anos nds vamos ter que voltar e ai
procurar uma forma de tirar, porque aqui no Pard, ainda ndo fazem
essa reconstrugdo, porque o dela foi fechado e é um caso muito raro
e a gente ndo vai desistir, entdo essa € mais uma fase que a gente ta

terminando.

4 - O acompanhante cuidador e a sobrecarga assumida.

O cuidador que pode ser qualquer pessoa, na grande maioria é sempre um familiar
que em todas as circunstancias realmente assume a responsabilidade pelo membro
adoecido, esquecendo-se de seu proprio cuidado. Os demais familiares mesmo vendo
esta pessoa atropelada pela rotina diaria ndo se sensibilizam, para reduzir no cuidador o
estresse vivenciado diante dessas situacOGes. Entende-se que nestes casos todos o0s
familiares estdo em pleno sofrimento diante de um diagnéstico muitas vezes sombrio.

Podemos nos certificar da veracidade destas informacdes nos relatos abaixo.

Familia 1 - Ah minha irma quando ela foi diagnosticada foi um
grande disturbio para todos da familia, desestruturou tudo. Tem hora
que eu fico me perguntando: Deus me deu ela tdo sadia, que ela ndo

andava nem em hospital e de repente as coisas desmoronaram. Sabe
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qguando vocé vé que as coisas estdo desmoronando e ndo esta
conseguindo segurar? Pois é, é tdo pesada que as vezes vocé nao

aguenta, ndo suporta, eu mesmo digo sé Deus mesmo na minha vida.

Familia 2 - Eu fico aqui e vou para 14, e de vez em quando eu tento
largar o servico, ai a gente perde tudo, até o direito de carteira
assinada que nos da direito de tudo né? A gente perde tudo isso, dai
a gente pega o laudo médico, entrega para o encarregado, ai o
encarregado libera, libera trés dias, no maximo 4 a 5 dias. Ai tem
gue retornar. Mas as vezes a gente pega esse atestado e da para eles
e as vezes é 10 dias também, mas fica até ruim para gente com

relagdo a trabalho e a nossa renda do més.

Familia 4 - Todo mundo esta sofrendo, mas quem esta sofrendo
muito é a mae dela. Ela é uma irmé acolhedora e recebe todo mundo

bem na casa dela e agora ela é triste.

Através dos relatos observamos de que maneira cada familiar responde ao
estresse provocado pela internagdo. Nesse contexto, é importante ressaltar a importancia
dos demais membros da familia favorecendo uma rede de apoio e cuidado as
necessidades desse cuidador que a maioria das vezes € a mae.

Para Cecilio, Santos e Marcon, (2014) o cuidado familiar no processo saude-
doenca estd muitas vezes relacionado as doengas cronicas as quais demandam uma
assisténcia e atencdo continuada e na maioria dos casos afeta diretamente um membro
familiar, no sentido de se tornar motivo de sobrecarga, desencadeada por cuidados
diarios, hospitalizacdes recorrentes e prolongadas, ocasionando também estresses para o
préprio paciente, afetando também o relacionamento social do sistema familiar.

Ressalta-se ainda que, normalmente a sobrecarga esta diretamente ligada ao
cuidador “mae” que deixa seu lar, sua rotina, seus filhos, seu marido, seu trabalho,
enfim tudo relacionado a sua vida diaria, pessoal e profissional para cuidar de seu
filho(a) doente e a partir dai passa a viver em fungdo das incertezas, medos, angustias e
das internac@es recorrentes, as quais as criangas com cancer sdo acometidas, mas acima
de tudo acreditam que tudo ira terminar bem, através da fé e de suas crengas espirituais

de acordo com os relatos abaixo:

Familia 1 - Todo dia eles tm uma expectativa da gente voltar, sé

que ai, eu sei que ndo é tempo ainda diante do tratamento que ainda
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falta. E que nem eu ja falei para eles, a nossa volta vai ser que nem a
nossa vinda, uma grande surpresa, dai digo para eles: é s6 vocés

terem paciéncia e acreditar na vontade de Deus.

Familia 3 - Quando eu vejo que ela esta bem eu procuro agradecer
logo a Deus, porque sem ele nada feito e quando estou triste também
eu recorro a Ele, porque se a gente ndo confiasse em Deus seria tudo

mais dificil.

Familia 4 - O diagnostico alterou a rotina da familia, a mae dela teve
que deixar a casa, os filhos e ela nunca havia se separado deles, 0s
membros da familia estdo ajudando da melhor forma possivel. A
Princesa Sofia sente falta dos irmdos. Todo mundo ficou
desestruturado sem saber o que fazer, mas acreditamos em um Deus

poderoso que nos guiara da melhor forma possivel e ela sera curada.

5 - Arotina de vida modificada diante do diagnostico.

O apoio familiar, é imprescindivel, visto que tornar-se doente envolve diretamente
todo o contexto familiar diante das diversas mudancas desencadeadas a partir do
diagnostico estabelecido, sendo necessario mudancas especificas na forma de viver
(SANTOS, CECILIO & TESTON, 2012).

Um diagnéstico de cancer seja ele qual for e em que pessoa do grupo familiar este
se manifeste serd sempre um momento traumatico para a unidade familiar. Os tipos
presentes nas criancas destes grupos familiares trouxeram indmeras transformac6es nas
vidas dessas pessoas. Desde um pai que ndo consegue manter o trabalho, da mée que
abdica de trabalho e estudo, da familia que vende constantemente seu imoével para
conseguir custear as despesas diarias até a familia que distribui os filhos em casas de
parentes para poder seguir em frente com o tratamento da filha doente. Ressaltado

frente aos relatos abaixo:

Familia 3 - O diagnostico influenciou muito na rotina familiar, a
alimentacéo foi uma delas, adotamos uma alimentac¢do mais saudavel
e portanto, mais cara. Certas coisas como suplemento alimentar para
manter o peso dela sdo mais caros, tem coisas que na minha cidade
ndo vende, eles prescrevem, ai a gente ndo tem dinheiro vem para
Belém, para comprar. A gente tem que voltar e pagar o transporte e

assim é um gasto a mais e a gente ndo tem ajuda do governo.
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Familia 2 - Quando néo estou aqui fico trabalhando. Minha esposa
cuida dela e da minha outra filha. Tem um kit net alugado na
Augusto Montenegro para poder ficar aqui, pois ndo temos ninguém

da familia aqui em Belém.

Familia 5 - A mudanca foi em questdo a alimentagdo que antes a
gente ndao dava muito valor e comia qualquer coisa e hoje a Princesa
Sofia tem uma alimentagdo totalmente restrita e com isso eu mudei
toda a alimentacéo de casa também nossa e dos outros filhos. A gente

passa a se preocupar mais, entdo a mudanca foi essa.

Neste sentido entendemos que o sistema familiar é caracterizado por pontos que
se interligam dando suporte a vida e a saude vinculado aos seus membros, constituindo-
se de unidades dotadas de energias com a capacidade de se auto-organizar diante das
necessidades emergentes.

Para Souza et al., (2015), as criangas em tratamento de cancer, assim como seus
familiares apresentam diferentes reacdes, entre elas as principais estdo diretamente
relacionadas a fatores emocionais e comportamentais, sendo importante também
ressaltar as respostas de angustia e de ansiedade antecipatdria diante do diagndstico e
sobretudo do tratamento que sdo desconhecidos e que passam a repetir-se
periodicamente, pois ndo podem ser programados diante das situacBes emergéncias
relacionadas a efeitos adversos que a crianga possa apresentar no decorrer do protocolo

estabelecido. Como observado abaixo nos relatos das familias.

Familia 1 — Quando ela fez o mielograma, que eu mandei a noticia,
quem atendeu foi o Antoniel, e ele disse: oh mée eu queria tanto que
ndo fosse verdade, pois é meu filho eu queria também, mas se Deus

quis assim. Todo mundo ficou desesperado em casa.

Familia 2 - N6s temos as vezes vontade de desistir em decorréncia da
doenca mesmo, do tratamento e agora com a recaida fica todo mundo
abalado, é também porque a gente quer trabalhar, ndo pode, a gente
tem que ficar aqui direto. Assim, eu trabalho de carteira assinada por
6 meses, porque nés la nds trabalhamos com terraplenagem, ai no

inverno para, ai quando volta o verdo a gente volta para la de novo.
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Familia 3 - A gente ndo sabe quando vai acabar, como também
quanto tempo vai ficar aqui. Ai vira e mexe de dezembro para cé ela
ja teve 5 internacdes, ela vai e vem e a maior parte do tempo ficamos
no hospital e o tempo maximo que ficamos em casa depois do
diagnéstico, foram 20 dias, porque de la para ca a gente fica o
maximo 5 dias em casa e de uma hora para outra vem para ca e fica

nisso.

A crianga quando doente, principalmente, as submetidas a tratamentos
prolongados como no caso das com diagndsticos de cancer, que necessitam ficar por
longo tempo hospitalizadas durante o tratamento e intercorréncias relacionadas aos
efeitos adversos dos quimioterapicos antineoplasicos, sentem dificuldades em
compreender o que estd se passando com elas, sobretudo em relagdo a doenca
propriamente dita e quanto aos procedimentos invasivos, diagndsticos e procedimentos
terapéuticos, aos quais sao submetidas (SOUZA et al., 2015).

Ressalta-se ainda a necessidade de internagfes que ocorrem a maioria das vezes
de forma inesperada, acarretando um grande impacto familiar relacionado a rotina de
vida diéria vinculado a interrupcdo do previsto e planejado e sobretudo ao medo do
desconhecido. A dinamica de cuidar e as emocGes nesse contexto sofrem modificacdes
significativas principalmente as que permeiam as relacdes familiares, o arranjo dessa
familia precisa ser a maioria das vezes refeito e adequado as necessidades muitas vezes
acompanhadas de sentimentos de inseguranca e sofrimento (AZEVEDO & MODESTO,
2015).

Diante de tais situacdes elas apresentam grandes dificuldades em interagir com o
corpo doente, assim como as relagcdes que algumas vezes ficam prejudicadas nos grupos
de apoio, nas brincadeiras, rodas de conversa, musicoterapia e ludicidade como

atividades realizadas no hospital. De acordo com relatos abaixo:

Familia 1 - O meu dia-a-dia s6 é a Stefany, correr atras dela, vocé
viu como ela saiu daqui agora. Ela ndo se aquieta ndo. Quando eu td
na igreja é o tempo todo atras dela, justamente porque ela ndo pode
pegar sol, tomar chuva né? Ai é o tempo todo atras dela quando ela
nao esta deitada. Eu ndo consigo deixar ela com ninguém e também
tem a dificuldade de participar dos grupos de apoio e também da

igreja.
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Familia 3 - Quando tem a atividade dos palhacos e ela esta para
baixo eu forco ela um pouco a ir, pois esta sendo dificil, existe
momentos que ela fica irritada e ndo quer interagir com ninguém
nem mesmo comigo e quando eu consigo que ela va para a sala de
terapia, ela vem até melhor de la.

6 - Os sistemas mais amplos no dia de uma familia com um membro adoecido.

Os sistemas mais amplos que se constituem de qualquer instituicdo, quaisquer
grupos de pessoas que se juntem para promover ajuda & alguém, de amigos, que
juntamente com a rede de servicos de saude se auxiliam na prestacdo de cuidados aos

grupos familiares necessitados, como os que observamos nos relatos abaixo:

Familia 1 - Igreja Congrega¢do Cristd me deu muito apoio quando
cheguei aqui em Belém, eu estava meio perdida sem saber o que fazer
e no meio do nada 14 no Hemopa o pessoal de onde eu moro que é
todo da igreja também, entrou em contato com o grupo daqui e
pediram para que eles pudessem me ajudar, eles me deram o endereco

e me mandaram para la e até hoje eles sdo nosso suporte.

Familia 4 - A igreja Assembleia de Deus, ajuda em oragdo e em

alguns momentos uma pequena ajuda financeira.

Familia 5 - Tem um grupo de voluntérios que na maioria das vezes
nos ajuda com fraldas, materiais de higiene e em outros momentos é
com a AVAO.

Para Costa et al., (2015), as redes sociais sdo significantes frente as necessidades
de cuidado a saude, sendo caracterizadas como um conjunto de relagdes complexas,
entre os membros de organizacGes familiares, escolares, de salde, assisténcia social
entre outras, sendo recursos bastante importantes.

Logo para Lavall; Olschowsky e Kantorski (2009), a qualidade dos vinculos na
estrutura interna e externa da familia, permite ao profissional e a equipe de saude
conhecer o conjunto daqueles que interagem direta ou indiretamente com o individuo
em sofrimento diante do processo de adoecimento, possibilitando também identificar as

relagdes do seu cotidiano e espaco social e avaliar sua rede de apoio social.
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Considerando objeto de estudo desta pesquisa, ndo poderiamos deixar de expor
nossa experiéncia significativa vivenciada através da utilizacdo do Modelo Calgary de
Avaliacdo Familiar — MCAF, que nos permitiu avaliar as familias das criangas com
cancer de modo a descrever as historias e suas vivéncias, alem de possibilitar descrever
as expectativas do membro familiar, integrantes do sistema familiar com relacdo a
participacdo do enfermeiro junto a crianga e sua familia.

A avaliacdo familiar nos permitiu identificar que a maioria das familias
participantes do estudo eram familias nucleares, sendo uma caracterizada como familia
extensa e a sobrecarga quanto aos cuidados que recaem sobre o cuidador principal mae,
a qual assume uma diversificacdo de papéis, pois necessita afasta-se dos outros filhos,
marido, de suas atividades diarias e até mesmo distanciar-se de sua vida profissional.

As familias participantes do estudo eram na sua grande maioria carentes tanto
em relagdo aos aspectos financeiros quanto aos afetivos. A identificacdo estrutural, de
desenvolvimento e o padrdo de funcionamento das familias através do genograma e
ecomapa, nos permitiu conhecer cada familia, em sua complexidade e individualidade,
possibilitando emergir em suas particularidades significativas e essenciais para uma
ampla visdo das familias das criancas com cancer, observadas através do genograma e
as relacdes firmadas sobretudo de suporte, como o apoio emocional, financeiro,
psicolégico e afetivo através das redes de apoio, sendo este um dos fatores primordiais
em decorréncia das mudancgas repentinas sofridas pelas criancas e sobretudo pela
familia diante do diagnostico de céancer, caracterizado por um momento de angustia,
estresse, culpabilidade, medo, ansiedade, inseguranca, e a0 mesmo tempo de muita fé,
de que tudo seria solucionado através de suas crengas, mesmo diante do sofrimento
fatos estes evidenciados através do ecomapa, deixando claro que os esses instrumentos
ndo devem ser confundidos com o todo da vida familiar, sendo esta composta por
diversas experiéncias identificadas através dos relatos de cada membro familiar
caracterizados por cada familia, sendo a narrativa pontos fortes para uma melhor
compreensdo de cada sistema familiar.

O cuidado com a crianga com cancer e de cada membro familiar independente
especificamente da complexidade de atencdo que cada familia em especial necessita,
deve ser muito bem planejado e estruturado sabendo-se que as familias sdo detentoras
de uma estrutura e funcionamento proprios, cuja a interpretacdo sera baseada em uma

maior compreensdo da dindmica familiar, atravées deste olhar ampliado e sistematizado.
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Os ajustes e a énfase da pratica de enfermagem devem ser centrados na familia
como sendo o centro, o foco da atencdo no intuito de proporcionar pontos essenciais que
favorecem a avaliacdo e atuacdo da equipe de enfermagem e sobretudo do enfermeiro
no processo de avaliacdo e intervencao familiar, através dos instrumentos facilitadores
que subsidiam o cuidar com qualidade.

Assim, os resultados desse estudo mostram que as familias mesmo diante de
suas particularidades passam pelo mesmo processo diante do diagnostico, sendo
observados em alguns momentos a sobrecarga de tarefas e cuidados atribuidos a grande
maioria das vezes a mae, assumindo formas de superar as dificuldades de um modo
geral. A crianga e seu familiar necessitam de uma assisténcia qualificada e sistematizada
no intuito de possibilitar caminhos que favorecam sentimentos de esperanga, seguranca
e confianca diante do tratamento e consequentemente objetivando um prognostico
satisfatorio.

E de extrema importincia a atuacio da equipe multiprofissional e
interdisciplinar e sobretudo do enfermeiro no intuito de uma aproximacéo das familias,
visto que trata-se de familias de criancas com cancer, possibilitando o processo da
escuta, favorecendo o conhecimento interno dessa familia e acima de tudo favorecendo
a exploragdo de recursos e dificuldades apresentadas, troca de saberes e ajuda-las para
possivelmente a partir da satisfacdo de suas necessidades, para que elas possam
desempenhar e legitimar seus cuidados a essas criancas, Vvisto que ha uma desestrutura
familiar diante do diagndstico e tratamento.

Apesar do surgimento nas Gltimas décadas, um crescente desenvolvimento da
literatura acerca do tema ‘familia” ¢ a busca de novas estratégias direcionadas para
promover uma melhor assisténcia a esse grupo, ressaltamos a necessidade de novos
estudos relacionados a familia da crianca com céancer, sobretudo a aplicabilidade de
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar e Intervencdo Familiar — MCAF e MCIF, afim
de aprofundar e possibilitar novas dimensdes proporcionando a enfermagem de familia

novas colaboracdes de magnitude cientifica.
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ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA DO
MODELO CALGARY DE AVALIACAO DA FAMILIA ADAPTADO PELA
AUTORA(Carvalho, M.S.B de)

*|dentificacéo:
Nome da familia:
Membro(s) da familia presente(s) na entrevista:

Local da entrevista: Data:

Composicdo Familiar:
. Vocé pode me dizer quem faz parte dessa familia?

. Alguém mais vive com vocés? (como por exemplo sobrinho(a), tio(a),
avo)

. Alguém se mudou recentemente?

>0 OO TrC» <

. Alguém mais, considerado como da familia, vive aqui com vocés

Género:

. Quem toma as decisdes da casa?

F
A
M
|
L
|
A

. Quem passou a assumir as principais atividades de decisdes da casa,
ap6s diagnostico de cancer na crianca?

. E antes do diagndstico quem tinha esse papel de cuidar de tudo?

Ordem de nascimento

. Quantos filhos vocés tem?

. Quem ¢ o mais velho?

. Quantos anos ele(s); ela(s) tem?
. Qual ¢ préximo depois dele(a)?
. Ocorreu algum aborto?
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Subsistemas

. Algumas familias tém subgrupos especiais; por exemplo, as mulheres
fazem certas coisas, enquanto os homens fazem outras.
Existem diferencas de subgrupos nesta familia? Qual o efeito que essas
diferencas as causam no nivel de estresse familiar?

. Qual o subgrupo da familia foi 0 mais afetado ap6s o diagnostico ter
sido estabelecido na crianga?

. De que forma a estrutura e o funcionamento familiar foram afetados
decorréncia do diagndstico de cancer da crianca?

I\
%
A
L
I

A
¢
A
0
D
A

Limites

. Existe alguém com quem vocés conversam para entender mais sobre
cancer infantil?

. Vocés conversam entre vocés sobre o diagndstico de cancer na
crianga e o porque de tudo, e como acham que vai ser daqui para
frente?

B =2

. Quem vocés procuram quando estdo felizes? E quando estdo tristes?
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* Sistemas mais amplos
. Que profissionais de saude estdo envolvidos com sua familia?

. Que percepcao vocés tém em relacdo ao que a enfermagem pode
oferecer ou ajudar no cuidado de sua familia?
. Quantas instituicBes(igrejas, associa¢bes) interagem junto com vocés?
. Quais profissionais vocés consideram mais necessario para dar suporte
a familia?
. Qual o melhor ou pior conselho vocés ja receberam dos profissionais
de saude sobre os cuidados que devem ser realizados com a crianca

diagnosticada com cancer

Etnia
. Vocés se denominam pertencentes a alguma etnia?

I\
%
A
L
I

A
¢
A
0
D
A

Raca
. Vocés denominam-se como raga? Se sim qual?

Classe Social

CH®XE=Z0O0O

. Quantas vezes vocés mudaram de casa nos ultimos 5 anos?

> = =2

. Que mudangcas tiveram influéncias positivas sobre, por exemplo a
capacidade da familia em lidar com o diagnoéstico de cancer na crianga?

. A situagdo financeira da familia influencia de algum modo a utilizag¢do de
recursos de saude para cuidar da crianga com diagnostico de cancer?

. Qual o impacto que o trabalho de vocés causa na divisdo de tarefas para
cuidar da crianca com diagnostico de cancer?




>0 OO <

B
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O ¥®XESZOONO

* Espiritualidade e/ou Religido
. Vocés participam de uma igreja? Qual a religido de vocés?

. A crenca religiosa da familia ajuda de alguma forma vocés a lidarem
com a situacao?

. Quem entre os membros de sua familia, incentivaria mais a utilizacéo
crencas espirituais para enfrentar a doenca da crianca?

Ambiente

. Vocés utilizam algum tipo de servigo comunitario? Quais?

Existem servigoss comunitarios que vocés gostariam de conhecer, mas
nao sabe como entrar em contao?

. Como vocé classifia, em uma escala de 1 a 10, o relacionamento, bem
estar em sua vizinhanga?

DE DESENVOLVIMENTO
Esatagios; Tarefas; Vinculos Afetivos
Serdo obtidos por meio do Genograma e Ecomapa
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* Atividades de vida diaria

I
N ) .
S . Vocés podem me descrever o que fazem no dia a dia?
T - ~ - - -7 - A A - -
R . Quais sdo as atividades diarias que vocés tém ao cuidar da crianca
U com diagndstico de cancer?
M - . T - e -
E . Como eram as atividades da familia antes do diagnostico de
N cancer na crianga?
T
A
L
Comunicacio emocional
Quem na familia possibilita a abertura de conversas em relacdo a
sentimentos, sofrimentos, angustias que surgem no dia-a-dia?
E
X . Quando alguém da familia esté feliz, de que maneira vocés exprimem esse
P | sentimento?
g . Quando a crianca teve odiagnostico de cancer, o que mais ajudou sua
S ilia a suportar a tristeza?
S
I
\%
A

Comunicacao funcional
. Quem entre os membros de sua famila se comunica verbalmente, de forma
mais clara e direta?
. Quem ¢ mais fechado e ndo dialoga com facilidade?

Soluc¢io de Problemas
. Quem foi o primeiro da familia a identificar algo de anormal na criang¢a? E
o que foi feito?

Quem nrmalmente nota algum problema ou alteracdes na crianga
diagnosticada com cancer?
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LT LnnE TN AE

Papéis
. Quem de vocés procura quando sente necessidade de conversar

sobre o estado de saude da crianga?

. Quando vocés percebem que os cuidados oferecidos por vocés nn
esta sendo suficiente para a melhoria do estado geral de satde, a quem
VOCEs recorrem?

Influéncia e poder
. Quem de vocés se sente mais seguro para cuidar da crianga disgnosticada
com camcer?

Crencas
. O que vocés acreditam ter sido a principal causa do cancer na crianca?

. Quem vocé acredita que esta sofrendo mais em sua familia com a situagao
em relacdo a mudanca familiar diante do diagnostico da crianca?

. O que vocés consideram como item mais proveitoso oferecido pelos
profissionais de satide, no sentido de ajudar a vocés enfrentarem o sofrimento
diante do diagndstico da crianga?

Aliancas e unioes

Qual o impacto que o diagnostico de cancer na crianga causou no sentido
de aproximar ou afastar mais os membros de sua familia?
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FIGURA 1. Simbolos utilizados para Construgdo dos Genogramas
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Fonte: SANTOS, A. A.; PAVARINI, S. C. I. O genograma para caracterizar a estrutura familiar de idosos
com alteragdes cognitivas em contextos de pobreza. RemE — Rev. Min. Enferm.; 13(4): 525-533. out./dez;
20009.
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FIGURA 2. Diagrama ramificado do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familias (MCAF)
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FIGURA 3. Exemplo de Ecomapa da Familia
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Apresentacao do Projeto:

O estudo tem como tema a Avaliagéo de Enfermagem de Familias de Criangas com Cancer. O diagnéstico
de cancer € um momento desorganizador na vida da crianga e também na vida daqueles que convivem com
ela. O impacto do diagnostico pode comprometer o tratamento e as reagdes podem ser desastrosas para a
crianca e seus familiares, levando-os a desequilibrios emocionais, inseguranga, culpabilidade, medo e
sintomas de depressao. Identificar o sistema familiar, ou seja, a familia como um fenémeno complexo, que
demanda apoio entre seus membros, para o enfrentamento de determinada situacao de doenca, poade ser o
primeiro passo para a sensibilizag&o e reflexdo sobre a importancia e cuidado da

familia para a enfermagem. As pesquisas em enfermagem sobre familia tem contribuido com novas
experiéncias de cuidado o que impde uma reflexdo sobre novas possibilidades de interacao
enfermeiro/familia em cenarios e contextos diversos.O estudo sera de natureza descritiva e exploratéria com
uma abordagem qualitativa, utilizando-se como referencial teérico metodolégico Modelo de Calgary de
Avaliagdo de Familia (MCAF). Sera desenvolvido na cidade de Belém-PA, em um hospital especializado no
atendimento e assisténcia a pacientes adultos e pediatricos com diagnéstico de cancer. Participarao do
estudo 05 familias de criangas diagnosticadas com cancer em tratamento no selor de internacao residentes

na cidade de Belém do Para. A coleta de dados sera realizada apos
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uma selecao prévia através da analise dos prontuarios, no servigo de internagao do hospital de referéncia
oncoldgica. Sera realizada a técnica da entrevista semiestruturada, cujas sessdes serdo gravadas e
transcritas na integra, evitando a perda ou a deturpagédo das informacdes.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Prirnario:

* Identificar a estrutura, desenvolvimento e padréo de funcionamento das familias de criangas com cancer
da Regiao Amazonica/Belém/Para,aplicando-se o Modelo Calgary de Avaliagdo de Familia (MCAF); »
Descrever a historia das familias de criangas com cancer residentes no contexto amazénico; « Descrever as
expectativas dos familiares de criangas com cancer em relagéo a participagdo da(o) enfermeira(o) no
cuidado da crianga

& sua famiiia.

Avaliacado dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos aos membros das familias participantes do estudo estio relacionados a quebra da
confidencialidade das informagdes tanto na analise dos prontuarios gquanto no momento da entrevista de um
possivel constrangimento ao responder as perguntas durante a coleta de dados. A fim de minimiza-los serdo
tomados os seguintes cuidados: toda informagéo ser4 registrada em fichas com codificagdes alravés de
nomes ficticios “personagens de desenhos infantis” para os participantes membros da(s) familia(s), ao invés
de seus nomes. A entrevista sera realizada em ambiente privado do contato de outras pessoas e em horario
pré-determinado pelo(s) membro(s) da(s) familia(s) da crianga com cancer.Sera

informado ainda que os dados colhidos serao utilizados somente para fins de divulgagdo de estudos
cientificos e publicagées através de meios cientificos, resguardando-se qualquer dado pessoal dos
participantes. Estes dados serdo utilizados apenas para este estudo e todo registro realizado sera
preservado por periodo néo inferior a cinco anos. Apos este periodo, os dados serdo destruidos.
Beneficios:

Os beneficios estéo relacionados a contribuigdo na construgdo de conhecimentos, troca de experiéncias,
valorizaga@o dos saberes no contexto onde se d&o as trocas de experiéncia, sejam elas académicas

estritamente ou da assisténcia que deverdo mutuamente se perfundir.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O protocolo apresentado dispde de metodologia e critérios definidos conforme resolucao 466/12
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do CNS/MS.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Os termos apresentados contemplam os sugeridos pelo Sistema CEP/CONEP.

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

Diante do exposto somos pela aprovagéao do protocolo. Este é nosso parecer, SMJ.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

nformacGes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 08/12/2015 Aceito

do Projeto ROJETO 595236.pdf 18:04:56

Qutros Cartaencaminhamento.pdf 08/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
18:03:05 |Bastos de Carvalho

Outros Declaracaoaceiteorientador.pdf 08/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
18:01:36 | Bastos de Carvalho

Outros Termocompromisso.pdf 08/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
18:00:24 | Bastos de Carvalho

Folha de Rosto FolhaRosto.pdf 08/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
17:58:10 | Bastos de Carvalho

Brochura Pesquisa |Anexos.doc 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
23:47:01 |Bastos de Carvalho

Brochura Pesquisa |roteiroentrevista.doc 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
23:46:26 | Bastos de Carvalho

Orgamento Orcamento.doc 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
12:01:05 |Bastos de Carvalho

Outros Declaracaopesquisa.pdf 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
12:00:24 | Bastos de Carvalho

Outros DeclaracaodeaceitedoHOL.pdf 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
11:56:35 | Bastos de Carvalho

Outros Declaracao_isencao.pdf 03/12/2015 [Milene do Socorro Aceito
11:55:12 | Bastos de Carvalho

TCLE/Termos de |TCLE.doc 03/12/2015 [Milene do Socorro Aceito

Assentimento / 11:42:18 |Bastos de Carvalho

Justificativa de

| Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto.doc 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito

Brochura 11:41:06 |Bastos de Carvalho

| Investigador

Cronograma Cronograma.doc 03/12/2015 |Milene do Socorro Aceito
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