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ARTICLE INFO ABSTRACT

Objetivo: analisar a estrutura de familias de criangas com cancer em paliacdo a luz do Modelo
Calgary de Avaliacdo Familiar. Método: trata-se de uma pesquisa de campo,de abordagem
qualitativa, realizada em uma institui¢do ndo governamental ¢ sem fins lucrativos, com maes de
criangas com cancer sob assisténcia paliativa. A coleta de dados foi realizada através da técnica de
entrevista norteada por um roteiro semiestruturado. Para composi¢do da estrutura familiar e
identificacdo das relagdes entre seus membros nucleares, foram utilizadas as ferramentas
genograma e ecomapa. O material empirico foi analisado a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo
Familiar. Resultados: participaram do estudo cinco familias, representadas por criangas com
cancer e suas respectivas maes.O estudo mostrou que o diagndstico de cancer pelas mées causava-
lhes diversos problemas internos e externos envolvendo os membros familiar, além de
sentimentos negativos, mas, que a fé foi uma das principais estratégias de enfrentamento.
Conclusdo: com o Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, foi possivel detalhar os aspectos
estruturais das familias inseridas no estudo. Implicacdes para a pratica:foi possivel observar as
transformacgdes que o processo de adoecimento ocasionou em familias de criangas com cancer sob
cuidados paliativos.
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INTRODUCTION

A incidéncia de cancer em criangas ¢ adolescentes com idade inferior
a dezenove anos ¢ considerada insignificante, em relagdo ao aumento
acentuado da patologia em pessoas adultas, visto que corresponde a
2% e 3% de todas as neoplasias. Contudo, vale salientar que,apesar
do quantitativo reduzido em relagdo aos indices de cancer em
individuos adultos,esta patologia ja ¢ reconhecida, segundo dados do
Instituto Nacional do Céancer, como a primeira causa de mortalidade
por doenga nesse grupo (http://www2.inca.gov.br/ wps/wem/
connect/inca/portal/home). Nas criangas, os tumores evoluem de
modo rapido e, geralmente, sdo bastante invasivos. Porém, quando ha
um diagnoéstico precoce, sua cura ¢ estimada em, aproximadamente,
70% dos casos. Para tanto, é necessario que a crianga acometida por
essa patologia receba tratamento em centros especializados
(https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files//media/documen
t// diagnostico- precoce-na- crianca-e-no-adolescente.pdf). O
diagnostico e o tratamento do cancer infantil é um processo que gera
grande sofrimento para a crianga ¢ seus familiares, principalmente por
desencadear sinais e sintomas, quase sempre, debilitantes como
também pelo futuro incerto (Oliveira, 2016).

Ademais, em alguns casos, o tratamento ¢ longo e ineficaz. Por essa
razdo, torna-se necessario instituir-se os cuidados paliativos, que sdo
reconhecidos como um campo interdisciplinar de cuidados integrais e
ativos que envolvem aspectos fisicos, psicologicos, espirituais e
sociais, que visam melhorar a qualidade de vida do paciente cuja
doenga ndo responde mais ao tratamento curativo e apoiar a familia
durante o processo de adoecimento, finitude e luto (OMS, 2020). Os
cuidados paliativos direcionados as criangas, de acordo com a
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e o Instituto Nacional de
Cancer (INCA), sdo definidos como uma abordagem ativa e total, que
envolve dimensdes no ambito fisico, espiritual, emocional e social, e
tem como principal objetivo melhorar a qualidade da vida de criangas
e adolescentes, por meio do gerenciamento de sintomas angustiantes,
bem como propiciar apoio a familia, durante o processo de
adoecimento do ente querido, de finitude e de luto
(http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en; https:// www.
inca.gov.br/tratamento/cuidados-paliativos-pediatricos). A  familia
representa a cuidadora principal de seus membros, seja em situagdes
de saude ou de doenga. Logo, quando um membro adoece, ocorre um
grande choque no contexto familiar, principalmente quando se trata
de uma crianga, cuja doenga ndo responde mais ao tratamento
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curative (Guimarées, 2016). Os cuidados paliativos dispensados ao
paciente e a sua familia requerem uma equipe multidisciplinar,
composta de médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudiélogos nutricionistas, psicologos, assistentes
sociais, farmacéuticos, cirurgides-dentistas, técnicos de enfermagem e
capelaes (Pulga ef al. 2019).

Na atuagdo dessa equipe, merece destaque a participagdo do
enfermeiro, o qual tem a oportunidade de assistir o paciente e a sua
familia desde a descoberta do diagndstico e em todo o processo de
adoecimento, em particular, quando tém que ficar em uma institui¢do
de satde (Picollo, 2018). Nesse sentido, ¢ sobremaneira importante
que o enfermeiro fundamente sua pratica assistencial para propiciar
cuidados paliativos a crianga acometida por cancer e a sua familia,
com base em teorias e em modelosdeenfermagem, como, por
exemplo, o Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF),
constituido de uma estrutura multidimensional que envolve trés
categorias: a estrutural, que contempla a estrutura interna e a externa
relacionada a familia; a de desenvolvimento ou desenvolvimental, que
aborda estagios, tarefas e vinculos pertinentes a familia; e a funcional,
que inclui as atividades da vida diaria no contexto familiar (Souza,
2017). Considerando que a assisténcia de enfermagem norteada pelo
MCAF seja de grande relevancia para as familias de criangas com
cancer sob cuidados paliativos e o nimero reduzido de publicagdo
acerca da temadtica, surgiu a necessidade de desenvolver um estudo
norteado peloseguinte questionamento: Qual a estrutura de familia de
criangas com cancer assistidas com cuidados paliativos, conforme o
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar? Diante da questio proposta,
o estudo teve como objetivo analisar a estrutura de familias de
criangas em cuidados paliativos & luz do Modelo Calgary de
Avalia¢do Familiar.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de campo deabordagem qualitativa,
realizada em uma instituicdo ndo governamental e sem fins lucrativos,
que hospeda criangas e adolescentes com cancer de 0 a 18 anos de
idade e o seu cuidador, localizada no municipio de Jodo Pessoa — PB,
Brasil. A populacdo do estudo foi constituida de criancas com
diagnostico de cancer e suas maes que se encontravam hospedadas na
institui¢do. Para selecionar a amostra, foram adotados como critérios
de inclusdo: que a crianga estivesse cadastrada na instituigdo;
estivesse presente na casa de apoio durante periodo da coleta de
dados; estivesse elegivel para cuidados paliativos e com idade
maxima de 12 anos. Para a mie: ser maior de 18 anos; estivesse
acompanhando seu filho na instituigdo ha mais de 6 meses; estivesse
presente no periodo da coleta de dados. Para identificar as criangas
elegiveis para cuidados paliativos, utilizou-se a Escala de
Performance Paliativa (Palliative Performance Scale - PPS), baseada
em dados clinicos e laudos médicos registrado sem seus cadastros.
Por meio deste instrumento mede-se o declinio progressivo da
funcionalidade de pessoas sob cuidados paliativos, a maioria
apresentou escores do PPS que variou de 50 a 60% (ANCP, 2021).
Com base nos critérios eleitos para a pesquisa, a amostra do estudo
foi composta de cinco familias; uma das familias havia gémeas, que
totalizaram onze participantes. Vale salientar que cada familia foi
representada por uma crianga com cancer em cuidados paliativos e
um acompanhante familiar (a genitora). Os dados foram coletados no
periodo de margo a abril de 2018, utilizando-se a técnica de entrevista
semiestruturada com as maes das criangas com cancer em cuidados
paliativos, por meio de um roteiro com questdes pertinentes ao
objetivo do estudo.

No que se refere as observancias éticas relacionadas a pesquisa que
envolve seres humanos, seguiram-se as recomendagdes da Resolugdo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude.'? O projeto de pesquisa foi
aprovado por um Comité de Etica. Os dados obtidos a partir dos
relatos das mées que participaram da pesquisa foram transcritos na
integra e codificados, a fim de garantir o anonimato dos participantes.
Entdo, os depoimentos foram distinguidos pelo codigo, seguido dos
numeros de 1 a 5, obedecendo a ordem das mdes entrevistadas: a

primeira entrevista foi identificada como familia 1, a segunda, como
familia 2, e assim sucessivamente. A partir das entrevistas foi
elaborado o genograma e ecomapa, instrumentos indicados pelo
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar para apresentar as estruturas
internas, externas e de contexto familiar. Para elaborar os genogramas
e os ecomapas foi utilizado o software GenoPro®-2016, que
representa graficamente as relagdes familiares e possibilita que a
estrutura familiar seja visualizada com exatiddo e detalhes (GenoProl,
2016). O material empirico foi analisado a luz do Modelo Calgary de
Avaliagdo Familiar e contemplou a categorial estrutural. O MCAF ¢
uma estrutura multidimensional, cuja abordagem sistémica, a medida
que reconhece a complexidade da relacdo da dindmica familiar,
permite a avaliacdo da familia integrada as dimensodes estrutural,
desenvolvimental e funcional.14Com a finalidade de entender bem
mais a concepgdo do estudo, a coleta do material empirico e a analise
e a interpretagdo dos dados, consideraram-se os critérios indicados
para o ConsolidatedCriteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ), composto por 32 itens, como instrumento de apoio para
nortear os estudos de natureza qualitative (Tong, 2007).

RESULTADOS

Participaram do presente estudo cinco familias de criancas sob
cuidados paliativos, assistidas numa casa de apoio a crianga com
cancer. As familias estdo representadas por Rubi e sua mae Ruthi; por
Pérola e Diamante, ¢ sua mée Esther; por Jade e sua mae Raquel; por
Esmeralda e sua mie Maria; e por Agata e sua mie Noemi. Para
melhor compreensao da estrutura das familias de criangas com céncer
sob cuidados paliativos envolvidas no estudo, apresentam-se, a seguir
nas Figuras 1, 2, 3,4 e 5 0 genograma e o ecomapa.
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Figura 1. Representac¢do grafica do genograma e do ecomapa da
familia de Rubi Fonte: Material empirico do estudo, Joiio Pessoa,
PB, 2018

Rubi é uma crianga do sexo masculino, tem cinco anos, cor parda e
reside na cidade de Bayeux, Paraiba. Sua familia ¢ do tipo nuclear
extensa. Mora com os pais e ¢ filho Unico. A faixa salarial de sua
familia ¢ de dois salarios minimos. Foi diagnosticado com leucemia
quando tinha um ano e trés meses e encontra-se em tratamento. Ruthi,
a méae de Rubi, tem 44 anos, ¢ de cor parda, catélica, casada,cursou o
ensino médio incompleto e ¢ do lar. Aparenta ser uma pessoa calma.
Relatou que, antes, tinha uma vida tranquila, porém, hoje, sua vida ¢
agitada.

Pérola e Diamante sdo irmas gémeas, t€ém 11 anos, de cor branca e
residem em Patos, Paraiba. A familia ¢ do tipo monoparental
feminina extensa. Moram com a mée e o irmdo mais velho (Gustavo),
que tem uma deficiéncia mental. A faixa salarial da familia ¢ de trés
salarios minimos. Foram diagnosticadas com cancer de pele, no
mesmo periodo, desde os oito meses de idade. Esther, mae de Pérola e
de Diamante, tem 41 anos, ¢ de cor parda, evangélica, divorciada,
cursou o ensino fundamental completo, do lar e dedicada aos
filhos.Alega que sente-sesobrecarregada, pois quase todas as
atividades da familia sdo feitas por ela.
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Figura 2. Representacio grafica do genograma e do ecomapa da
familia de Pérola e de Diamante
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Figura 3. Representacio grafica do genograma e do ecomapa da
familia de Jade

Sua mae ajuda quando ela tem que se ausentar por causa do
tratamento das filhas e fica com Gustavo, o filho mais velho, que
necessita de cuidados especiais. Jade, ¢ uma crianga do sexo
masculino, tem seis anos, ¢ de cor parda e mora na cidade de Patos,
Paraiba, com os pais e a irmd mais nova (Jalia). A familia é do tipo
nuclear extensa. Teve o diagnosticado de leucemia ha oito meses.
Estd em tratamento e teve que abandonar a escola. Raquel, mae de
Jade, tem 23 anos, ¢ de cor parda, evangélica, solteira, mora na cidade
de Arara, Paraiba; ¢ do lar, cursou o ensino médio completo ¢ dedica
sua vida a familia. A cunhada ¢é sua grande amiga e confidente. Nos
momentos dificeis, ela a procurava para abrir seu coragdo. O que
aborrece a familia é o pai de Jade, que nao compreende a auséncia da
mulher e da filha e fica estressado com facilidade.
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Figura 4. Representacio grafica do genograma e do ecomapa da
familia de Esmeralda

Esmeralda ¢ do sexo feminino, tem dez anos, ¢ de cor parda e reside
em Araruna, na Paraiba, em area de assentamento. A familia ¢ do tipo
nuclear extensa. A menina mora com 0s pais € 0 irmio mais novo. A
renda da familia ¢ de um salario minimo e meio. Foi diagnosticada
com leucemia no més de julho de 2016. Estava terminando a
quimioterapia. Devido a isso,demonstrava ansiedade para ir para casa,
pois sentia saudades da familia e dos vizinhos, que sdo atenciosos
com ela. Maria, mde de Esmeralda, tem 35 anos, ¢ de cor parda,
catdlica, casada, agricultora e cursou o ensino fundamental
(incompleto). Seu casamento estava em crise, mas, depois da
descoberta do diagnoéstico, reconciliaram-se e estdo unidos lutando
pela melhora de sua filha. Ela estava otimista e ansiosa para voltar
para sua cidade e sua familia. Sentia muita falta do filho mais novo
(Carlos) e, todos os dias, falava com ele por telefone.
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Figura 5. Representacio grafica do genograma e do ecomapa da
familia de Agata

Agata tem quatro anos, é do sexo feminino, de cor parda e reside na
cidade de Patos, Paraiba, com seus pais, o irméo ¢ a irmd mais nova.
A familia é do tipo nuclear extensa, e sua faixa salarial ¢ de dois
salarios minimos. Foi diagnosticada com leucemia ha um ano e estava
em tratamento. Noemi, mée de Agata, tem 27 anos, ¢ de cor parda,
evangélica, casada, do lar e cursou o ensino fundamental
(incompleto). No inicio do tratamento, Agata faltava muito as aulas,
por isso estava na iminéncia de ser reprovada. Entdo, Noemi teve que
ir a escola e explicar o estado de satde da filha. A escola
compreendeu e passou a ter um cuidado especial com a aluna. O
resultado das familias participantes da investigacdo, através da
utilizagdo do genograma e ecomapa permitiu avaliar aspectos
relacionados a estrutura familiar.

DISCUSSAO

A categoria estrutural tem como finalidade compreender a estrutura
da familia, ou seja, os integrantes que fazem parte dela, o vinculo
afetivo entre seus integrantes em comparagdo com os individuos de
fora, e qual o contexto em que estd inserida. Trés aspectos da
estrutura familiar podem ser examinados imediatamente: os
elementos internos (composicdo da familia, género, ordem de
nascimento, subsistemas e limites), os elementos externos (familia
extensa e sistemas mais amplos) e o contexto (classe social e
religido).'® O MCAF fundamenta o uso de dois instrumentos para
descrever as estruturas internas e externas da familia: o genograma e
0 ecomapa, por meio dos quais a estrutura das familias ¢ analisada a
luz deste modelo (Souza, 2017). A estrutura interna tem seis
subcategorias. Uma delas € a composicdo familiar, ou seja quem faz
parte da familia. Familia é conceituada como um grupo de pessoas
ligados por grandes vinculos afetivos, que uns participa da vida dos
outros. Ha varias formas de familia prevalentes na sociedade atual:
familia nuclear, familia adotiva, familia comunitaria e familias ou
casais de relagdo homo afetivas (Souza, 2017). As composi¢des da
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familia de Rubi, Esmeralda, Jade e Agata, representadas,
distintamente, na figura do genograma e do ecomapa de cada familia,
mostram que elas sdo do tipo nuclear extensas: familias em que o pai
¢ a mée estdo presentes no domicilio e vivem com seus filhos, outros
menores sob sua responsabilidade e outros adultos. Ja a familia de
Pérola e Diamante apresentada no genograma ¢ considerada
monoparental feminina extensa, em que apenas a mae esta presente
no domicilio vivendo com os filhos e outros adultos. No que diz
respeito ao género, esta relacionado com as consideragdes necessarias
de organizagdes, de maneira que a disting@o entre os sexos ¢ um tema
cultural. Essa diferenca de género ¢ atribuida ao que a sociedade
estabelece: o que homens e mulheres devam agir ou sentir diante de
experiéncias proprias perante a determinada circunstincia (Pinto,
2016). Neste estudo, ficou claro que, em todas as familias
representadas, o cuidador principal era a méde. Estudo realizado com
mulheres cuidadoras de criangas doenga cronica também observou
que as representagdes de género estabelecem que o cuidado deve ser
uma fungfo das mulheres, em vérios sentidos, por terem virtudes
essenciais que parecem fazer parte de suas obrigagdes ().'S O
subsistema ¢ utilizado para caracterizar o nivel de diferentes tipos do
sistema familiar. Os papéis da familia sdo cumpridos por meio de
diades, como relagdo pai-filho, mae-filho e irmao-irma. Os
subsistemas sdo delineados por geracdo, sexo, interesse, funcdo ou
histéria (Souza, 2017). Outro caso foi na familia de Esmeralda
apresentada na Figura 4, originou-se um subsistema marido-mulher,
pois o casamento deles estava em crise quando descobriram o
diagnostico da filha, reconciliaram-se e estdo juntos enfrentando esse
processo dificil. Estudo assinala que pode acontecer alteragdes de
papéis da dindmica familiar na trajetéria da enfermidade do seu
membro. Ha casos de familias que viviam em conflitos e apds a
descoberta e tratamento do seu membro enfermo se reconciliaram,
entdo a doenga teve o papel de restaurar as relagdes familiares.'’O
cancer infantil afeta o sistema familiar, ocasionando desadaptagdes no
seu cotidiano. Entretanto, em algumas familias possibilita uma
aproximagdo entre os membros, promovendo reestruturagdo de suas
relagdes (Alves, 2016). A subcategoria limites se refere as regras para
determinar como e quem participa do cuidado a0 membro familiar
que se encontra doente. Esses depoimentos confirmam isso:

(...) eu fiquei com a responsabilidade de cuidar dele, minha
atengdo é toda para ele, meu marido trabalha e minha mde me
ajuda com a casa, quando tenho que viajar ela assume a casa
(Raquel).

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

Os relatos das maes mostram que depois da descoberta da doenca do
filho, a familia se reorganizou a nova realidade e todos contribuem.
Para que ndo haja sobrecarga, ¢ fundamental a redefini¢do de papéis,
cada tarefa tem sua importancia. Estudo ressalta que a distribui¢ao de
tarefa ¢ muito significativa, principalmente para a mde,
quegeralmente assume o papel de acompanhar o filho. Na maioria dos
casos a familia recebe o apoio de amigos, que contribuem para
enfrentamento desse dificil processo (Santos, 218). Estudo realizado
destaca que o cancer infantil e seu tratamento provocam uma
reorganizagdo do papel da méie no seio familiar, com idas frequentes
ao hospital parabuscar e acompanhar o tratamento do filho; com isto,
as tarefas domésticas ficam um pouco de lado, uma vez que o filho
doente torna-se prioridade, enquantoos outros filhos e o papel de
esposa fica em segundo plano em prol do filho com cincer.”? Os
limites dos sistemas ¢ dos subsistemas de um paciente com doenga
cronica ¢ seus familiares sdo mais flexiveis no tocante ao céancer,
porquanto, muitas vezes, o paciente ndo tem perspectiva de cura, e
isso gera muita afli¢do para ele e toda a familia. Ademais, os limites
de um sistema familiar, na maioria das vezes, modificam-se com o
tempo (Cavalcante, 2017). Nesse sentido, observou-se que na familia
de Pérola e Diamante (Figura 2), apesar de os pais terem se
divorciado depois da descoberta do diagnoéstico, o pai dava atengdo e
sempre ia visitar as filhas. Porém, nos ultimos anos, ele se tornou um

pai ausente. A descoberta do diagnéstico de cancer ¢ dolorosa para o
paciente e seus familiares, principalmente, quando se trata de uma
crianga, pois dela se espera viver o processo natural da vida e, em
muitos casos, a doenca ndo permite isso. As maes participantes do
estudo disseram que, quando receberam o diagndstico da doenga dos
filhos, apresentaram varios sentimentos, como revolta, raiva, tristeza
e desespero. Os trechos seguintes afirmam essa assertiva:

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

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

Os discursos acima apresentados contemplam os sentimentos das
maes ¢ das familias quando descobrem o diagnostico dos filhos, que
demonstram uma série de sentimentos devido ao impacto que sofrem,
porque sabem que a dindmica familiar passard por muitas
modificagdes, principalmente em relagdo a mae, que tera de cuidar da
crianca. Em geral, esses sentimentos vém acompanhados do medo de
perder o filho. Estudo revela, que a vivéncia das maes, frente o
diagnostico de cancer de seu filho foimarcado por sentimentos de
incertezas, tristeza, desespero e angustia, mas buscam forga para
superar e tem esperanga pela cura. Essa forga e esperanga faz com que
a mae siga adiante superando todas as dificuldades advindas do
tratamento (Santos, 2018) Pesquisas ressaltam que a relagdo do cancer
com a morte expde a mie aos mais diversos sentimentos, como
desespero, tristeza, soliddo, sensacdo de fracasso, entre outros. As
maes vivenciam esses sentimentos desdeo diagnoéstico, especialmente
quando se trata de uma doenga com muitos relatos negatives
(Evangelista, 2016). A estrutura externa inclui duas subcategorias: a
familia extensa e os sistemas mais amplos. A familia extensa inclui a
familia de origem, a de procriagdo, a adotiva, a da atual geracdo e os
sistemas mais amplos (redes de apoio). Podem existir grandes
vinculos entre os membros da familia extensa. Séo ligagdes fortes,
mesmo com a distancia, e ndo percebidas que exercem uma grande
forca na estrutura familiar (Souza, 2017). Os sistemas mais amplos
sdo as instituigdes de bem-estar social, as clinicas, os hospitais, entre
outros, e pessoas com as quais a familia tem contato expressivo.
Observou-se que a instituicdo da qual os participantes fazem parte foi
o lugar onde os pacientes participantes deste estudo estavam
internados,citada pela maioria das familias como um lugar
aconchegante e acolhedor, que faz com que a crianca e suas maes se
sintam como se estivessem em suas proprias casas (Souza, 2017).

Em relagdo as redes de apoio, constatou-se que as familias (de Rubi e
a de Agata) dispunham das mesmas redes de suporte social - os
familiares, os amigos e a igreja. Este achado ¢ semelhante ao do
estudo feito com usudrios de Unidade Basica de Saude - UBS, que
ressalta a forte contribuicdo da rede social que envolve a primeira
fonte de cuidados, como a familia e os amigos (Souza, 2017). Em
relagdo a renda mensal das familias participantes deste estudo, a
maior parte tem a renda baixa. A maioria dos participantes do estudo
apresentava baixa escolaridade. As subcategorias ‘religido’ e
‘espiritualidade’ exercem grande influéncia, tanto positiva quanto
negativa, no enfrentamento da doenga.Por isso ¢ necessario fazer uma
distingdo entre ambas.A espiritualidade da um sentido a vida, e a
religido estd associada a determinada comunidade de fé (Souza,
2017). Existe uma grande ligagdo da espiritualidade com a saide. Um
recente estudo, cujo objetivo foi o de averiguar a fungdo da
religiosidade e da espiritualidade como estratégia de enfrentamento
usado pela familia diante do céancer infantil, evidenciou que esses
mecanismos sdo necessarios para os familiares enfrentarem o cancer
infantile (Corréa, 2017). A fé é uma das principais estratégias de
enfrentamento utilizada pelos familiares, principalmente pela mae,
que, na maioria das vezes, ¢ a principal cuidadora. A fé da forga para
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suportar ¢ enfrentar as adversidades desse processo doloroso, como
revelam estes depoimentos:
Primeiramente fé em Deus, a unica pessoa que da o maior apoio
a gente, da forga, s6 é Deus mesmo, muitas vezes tenho vontade
de sumir, sonho com a cura do meu filho e voltar tudo ao normal
(Ruthi),

Muita fé e forca em Deus que Ele é o maior e o poderoso. Ele
pode todas as coisas.So a fé para me deixar em pé, ndo sei como
é isso, mas ela nos da uma for¢a para continuar, sempre tenho
esperanga (...) (Esther);

Primeiramente busco fé e apoio de Deus, ai depois familia, a
familia da pessoa tem seus problemas mas na dificuldades, estdo
todos unidos, quando precisa estdo ld para ajudar (...) (Raquel);

Observou-se que a fé tem a capacidade de dar forgas as pessoas, ¢ o
alicerce para que a vida siga seu percurso, apesar dos desafios
impostos por essa fase dificil. Aliada a ¢, a espiritualidade ¢ essencial
ao homem; é a busca que da sentido a vida, por meio de uma relagio
conosco, com as pessoas ¢ com o ser divino. As mies das criangas
com cancer disseram que, quando estdo desencorajadas, buscam a
divindade com oragdes. Isso mostra que a espiritualidade e a
religiosidade tém uma grande influéncia positiva e proporcionam
bem-estar. Os depoimentos abaixo corroboram essa afirmativa:

Quando vejo meu filho sofrendo com essa doenga, fico mal, com
aquela coisa ruim no peito,falo com Deus, Ele vai dando for¢a e
agente vai tendo, aquela forca, como se fosse uma seguranga,
uma forga tdo inexplicavel que ndo sei nem te dizer como é, s0
Deus para explicar tudo(...) (Noemi).

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

Os relatos acima evidenciam a importancia de se acreditar em um ser
divino e que o poder da fé e da oragdo ¢ capaz de fortalecer o interior.
Nessa perspectiva, a espiritualidade ¢ uma forte ferramenta
sobremaneira importante para a pratica dos cuidados paliativos, pois
promove o bem-estar da familia e do paciente,que se encontram em
um processo dificil de adoecimento, ¢ os auxiliam a aceitar a
circunstancia e a lutar para continuar a viver (Miqueletto, 2017). A
espiritualidade é uma importante estratégia para se enfrentar o
adoecimento e manter e recuperar saude dos pacientes e dos
familiares. Portanto, a fé e a esperanga contribuem para aliviar a dor e
o sofrimento e um motivo de esperanga e de encorajamento nessa fase
dificil da vida. Neste estudo, foram apresentados ¢ examinados os
trés aspectos da estrutura familiar: a estrutura interna, a estrutura
externa ¢ o contexto das cinco familias participantes. O Modelo
Calgary de Avaliagdo Familiar permite que o enfermeiro conhega a
estrutura familiar e seu contexto, para oferecer uma assisténcia
melhor a crianga com cancer tratada com os cuidados paliativos e sua
familia.

CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA A PRATICA

O Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar permite que o enfermeiro
conheca a estrutura familiar e seu contexto, na perspectiva de
promover uma assisténcia integral a crianga com céancer sob cuidados
paliativos e sua familia. Foram utilizadas as ferramentas genograma e
ecomapa que despontaram como instrumentos dindmicos, ao
proporcionarem as representacdes graficas dos trés aspectos da
estrutura familiar: a estrutura interna, a estrutura externa e o contexto
das cinco familias inseridas na pesquisa. Em relagdo a estrutura
interna observou-se que a maioria das familias selecionadas para o
estudo, sdo do tipo nuclear extensas. No que diz respeito ao contexto,
todos participantes da pesquisa relataram ter uma boa relacdo com os
vizinhos e com a casa de apoio a crianga com cancer. Ressaltaram
também que sdo fortalecidas e renovadas na igreja, diante das
adversidades, o que serve como suporte espiritual e emocional e ajuda

a lidar melhor com o processo de adoecimento do(a) filho(a). Espera-
se que este estudo possa contribuir para disseminar a importancia da
aplicacdo do MCAF para melhorar a assisténcia dispensada a crianga
com cancer sob cuidados paliativos e de seus familiares. O estudo
teve como limitagdo a incipiéncia de publicagdes para discutir os
aspectos relacionados ao Modelo Calgary de Avaliagdo Familiarpara
o estudo. Assim, sugerem-se novos estudosacerca do MDCAF.
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