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POLITA, Naiara Barros. Experiéncias de familias de criancas com paralisia cerebral.
2012. 158 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Programa de Pd4s-Graduacao
em Enfermagem da Universidade Estadual de Londrina, Londrina-PR, 2012.

RESUMO

A paralisia cerebral € causa mais comum de deficiéncia na infancia e afeta
significativamente o desenvolvimento neuropsicomotor das criancas. Possui alta
incidéncia e demanda necessidades especiais como acompanhamento multiprofissional
continuo, cuidados e educacao especial, além de frequentes internacdes e intervencdes
médicas e cirlrgicas. Além do impacto para a crianca, essa condicdo cronica influencia
a familia, alterando sua rotina, estrutura e dinamica, o que pode levar a tensao,
sobrecarga e sofrimento. Assim, esta pesquisa teve como objetivo analisar as
experiéncias de familias no convivio com a crianga com paralisia cerebral. Foi realizado
estudo descritivo com abordagem qualitativa, em um hospital universitario em Londrina-
PR, com dez familias de criancas de dois a 12 anos portadoras de paralisia cerebral, no
periodo de outubro de 2011 a mar¢co de 2012. Os instrumentos utilizados foram: diario
de campo, genograma, ecomapa e entrevista semiestruturada. Os dados foram
analisados mediante o Método de Interpretacdo dos Sentidos proposto por Gomes e 0
referencial tedrico descrito pela Antropologia Interpretativa defendida por Geertz. Os
resultados e a discussdo foram apresentados na forma de dois artigos cientificos. O
primeiro, “A paralisia cerebral e suas repercussdes na familia sob a perspectiva cultural”,
aborda a experiéncia dessas familias, destacando os significados e os sentimentos
atribuidos a paralisia cerebral, as dificuldades, as mudancas e as adaptacdes ocorridas
na familia e sua expectativa em relacdo ao futuro. Chama a atencao, que as familias
vivem em constante adaptacdo as novas situacdes que emergem da doenca. Apesar de
suas fragilidades, seus membros se unem e buscam solucdes as adversidades. Essa
forca é influenciada pelo apoio social recebido. O segundo artigo, “Rede e apoio social
as familias de criancas com paralisia cerebral”, descreve e discute a estrutura familiar e
a rede e o apoio social de que dispde essas familias. Destaca-se que as maes sdo as
principais cuidadoras e vivenciam sobrecarga de tarefas e tensdo emocional. Entretanto,
contam com o auxilio de seus esposos e familiares, além dos profissionais das
instituicdes de tratamento de criangas com necessidades especiais. O apoio recebido foi
do tipo emocional, instrumental, informacional e cognitivo. O apoio social mostrou-se
importante para o enfrentamento da doenca e reestruturacao familiar. Neste contexto, o
enfermeiro possui papel fundamental para identificar as fragilidades na rede e promover
0 apoio social entre os familiares, amigos, comunidade e a articulagdo entre 0s servicos
de saude. Também cabe ao enfermeiro auxiliar a familia a reconhecer e unir suas forcas
na busca de estratégias para o controle da doenca. Assim, contribuira para que receba
todos 0s recursos necessarios para ter uma experiéncia com melhor qualidade de vida.
Propbe-se a implantacdo do modelo de assisténcia centrado na familia para garantir o
cuidado integral a crianca e aos familiares.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Cuidado da crianga. Enfermagem familiar. Apoio
social.



POLITA, Naiara Barros. The experiences of families of children with cerebral
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ABSTRACT

Cerebral palsy is the most common cause of childhood handicap and it significantly
affects children’s neuropsychomotor development. Its incidence is high and it also
requires special needs such as continued multiprofessional treatment, special care
and education, as well as frequent hospitalizations and medical and surgical
interventions. This chronic condition has impacts on children and it also has influence
over the family, changing its routine, structure and dynamic which may lead to
tension, overload and suffering. As such, this study aimed to analyze the experience
of living in families with a child with cerebral palsy. A descriptive study with qualitative
approach was conducted in a School Hospital in Londrina, from October 2011 to
March 2012. Ten families of children with cerebral palsy, aged two to twelve,
participated in the study. Data was collected though field diary entry, genogram,
ecomap and semi-structured interview. Data was analyzed using The Interpretation
of Meaning Method according to Gomes and the theoretical model described by the
Interpretative Anthropology proposed by Clifford Geertz. The results and discussion
of this study are presented in two scientific articles. The first, “Cerebral palsy:
experiencing the disease in the family context”, reflects about the experience of the
disease in its temporal course, highlighting causes, meanings and feelings given to
cerebral palsy. It also discusses difficulties, changes and adaptations the family
undergoes and their expectations about the future. It is curious that families live in
constant adaptation to new situations due to the disease. Despite the frailties, its
members get together and look for solutions to face adversities. This strength is
influenced by the social support given. The second article, “Social network and
support to families of children with cerebral palsy”, describes and discusses family
structure and the social network and support these families receive. It is clear that
mothers are the main caregivers and experience overload and tension. However,
they can count on their husbands and relatives, as well as on health professionals
from treatment institutions of children with special needs. The support received had
different levels: emotional, instrumental, informational and cognitive. Social support
was important for facing the disease and family restructuration. In this context,
nurses have the fundamental role of identifying frailties in the network and promoting
social support among relatives, friends, and community and to link health services.
Also, the nurse must help the family to recognize and put together all the strength to
look for strategies for controlling this disease. As such, he/she will contribute to the
family so it can receive all necessary resources in order to have an experience with a
better quality of life. It is proposed the implementation of family-centered care model
to ensure the integral care to children and family members.

Key words: Cerebral palsy. Child care. Family nursing. Social support.
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O interesse pela area de pediatria surgiu durante o curso de
graduacdo em Enfermagem pela Universidade Estadual de Londrina (UEL), no qual
tive a oportunidade de além dos estagios, fazer o internato na Unidade de Pediatria
do Hospital Universitario de Londrina (HUL). Neste periodo, a minha convivéncia
com as criancgas fez com que a vontade de trabalhar na area de pediatria crescesse.
Para isso, percebi a necessidade de aprimoramento profissional. Assim, logo apos o
término da graduacdo, iniciei a especializacdo, na modalidade Residéncia, em
Saude da Crianga, também pela UEL.

Como residente, atuei em diversos campos da area da saude que
atendem a demanda pediatrica como Unidade Basica de Saude, Unidades de
Internacdo, Unidades de Terapia Intensiva, Ambulatério de Nutricdo, entre outros.
Nesses locais, exerci fungbes que competem ao enfermeiro, com maior énfase nas
atividades assistenciais. Deste modo, por dois anos consecutivos, tive a
oportunidade de trabalhar com criancas portadoras de paralisia cerebral em diversas
situacdes: em consultas ambulatoriais, internacdes clinicas, cirdrgicas e em
unidades de terapia intensiva.

Em todo esse periodo desenvolvi atividades de enfermagem
centradas no paciente. Entendia que minha pratica deveria atender as necessidades
biopsicossociais e espirituais da crianca e, para isso, ouvia sempre o que as familias
tinham a falar em relagcéo a ela. No entanto, percebi que a paralisia cerebral causava
sofrimento intenso a algumas dessas familias. Mas, usava o argumento da “falta de
tempo” para me dedicar a compreender a experiéncia e problemas familiares desses
casos.

No final da residéncia comecei a trabalhar em uma Unidade de
Internacdo Pediatrica e a inquietacdo em relacdo a essas familias continuou. Neste
mesmo periodo, tive a oportunidade de ingressar no programa de pos-graduacao
stricto sensu. Comecei a ler e a participar de eventos cientificos em que o cuidado
centrado no paciente e familia era discutido. Isso fez com que meu interesse sobre o
tema crescesse. Assim, surgiu a pergunta de pesquisa: Como as familias de

criancas com paralisia cerebral lidam com a doenca de seus filhos?

Naiara Barros Polita
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O avanco tecnologico dos ultimos anos contribuiu para o0 aumento da
sobrevida de prematuros, criancas com anomalias congénitas e condicfes cronicas
de saude e, consequentemente, para o aumento do numero de criangas com
necessidades especiais (CRIANES) (BASTOS; DESLANDES, 2008). Nos Estados
Unidos, estima-se que elas correspondam a 18% da populacéo infantil (SIMON et
al., 2010).

Criancas com necessidades especiais de saude sédo definidas como
aquelas que possuem ou estdo em risco de ter uma condicdo fisica, de
desenvolvimento, comportamental ou emocional cronica. Além das limitacbes da
condicdo estdo em risco de ter necessidades de cuidados de saude nao atendidas,
saude bucal precéria e problemas de comportamento (SIMON et al., 2010). Também
0S gastos com essas criancas sao trés vezes maiores que com as demais (KOGAN,
2009).

No Brasil, criou-se uma classificacdo para as CRIANES de acordo o
tipo de necessidade ou demandas: 1) de desenvolvimento; 2) tecnoldgicas; 3)
medicamentosas; 4) habituais modificadas e 5) mistas. O primeiro grupo refere-se as
criancas que requerem reabilitacdo motora e social. J& no segundo, estédo inclusas
aguelas dependentes de tecnologia (canula traqueal, sondas, cateteres, bolsas de
colostomia etc.). O terceiro é composto pelas farmacodependentes. O quarto abarca
as que necessitam de modificacbes na forma habitual de cuidar, inclusive nas
atividades cotidianas. No ultimo segmento estdo as que apresentam duas ou mais
dessas demandas (MORAES; CABRAL, 2012).

Dentre os eventos que levam as criancas a necessitar de cuidados
especiais de saude esta a paralisia cerebral (PC). Ela consiste em uma condicédo
cronica, sendo a causa mais comum de deficiéncia fisica na infancia visto que afeta
severamente o desenvolvimento neuropsicomotor da crianca (ROSENBAUM, 2003).

Em paises desenvolvidos, a incidéncia de PC varia de 2,0 a 3,6 por
1.000 nascidos vivos. Ja em paises em desenvolvimento a incidéncia € maior, com
um indice de 7,0 por 1.000 nascidos vivos. No Brasil, estima-se cerca de 30.000 a
40.000 novos casos por ano (DAMIANO et al., 2009; ZANINI; CEMIN; PERALLES,
2009). Além da alta incidéncia, destaca-se a necessidade de acompanhamento
multiprofissional continuo, cuidados e educacdo especial, além de frequentes

internacdes e intervencdes meédicas e cirdrgicas (DAMIANO et al., 2009).

Naiara Barros Polita
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A paralisia cerebral pode resultar em limitacdes no desempenho de
atividades do cotidiano da crianca e de sua familia, como por exemplo, as atividades
de autocuidado, de mobilidade e de caracteristicas sociais e cognitivas
(KEMPINSKI, 2009). Assim, a familia € importante agente de cuidado e de interacédo
social.

Os estudos em relacédo ao impacto da PC na dinamica familiar tem
sido crescentes, entretanto se restringem ao momento do seu diagnostico e a
maneira que essa noticia foi dada. A revelacdo do diagnostico de PC causa
comocao na familia e pode desestruturar a sua estabilidade. A descoberta de que
seu filho sera portador de uma deficiéncia gera, inicialmente, nos pais um periodo de
choque, depois de tristeza ou ansiedade para, em seguida e gradualmente, ocorrer a
aceitacdo da crianca e de suas limitagbes. Mudangas ocorrem na rotina familiar,
principalmente na vida do cuidador, em especial das maes, que geralmente
assumem e centralizam esse papel (MILBRATH et al., 2009).

O cuidado dispensado a um membro da familia que tem uma doenca
crbnica pode resultar em sentimentos de sobrecarga ou tensdo e até mesmo
diminuir a qualidade de vida do cuidador (PRUDENTE et al, 2010). Além disso, a
presenca de uma crianca com necessidades especiais afeta, ndo somente os pais,
mas também o0s outros membros que se envolvem direta ou indiretamente nos
cuidados a essa crianga (BUSSO; SERAFIM; MISKO, 2010). Segundo ROTTA
(2002), o atendimento centrado na relacdo mae-filho, pai-méae-filho, familiares,
escola e comunidade € a unica forma de se atuar de maneira completa nesses
casos.

A experiéncia da doenca crbnica pode ser confusa e desgastante,
além de gerar sofrimento e a imediata busca por lhe atribuir significados, tanto para
a vida do portador quanto para a de sua familia. Portanto, a familia também
necessita de cuidado e de ser ouvida e, neste contexto, deve ser considerada como
cliente.

Além disso, os familiares desempenham papel fundamental para o
desenvolvimento da crianca, tornando-se também objeto do cuidar. Segundo
Marquezine et al. (2003), o suporte as familias e sua participacdo nos cuidados da
crianca deveria ser meta importante das politicas sociais e preventivas. O

prognéstico e tratamento da PC dependerdo, além do apoio familiar, dos

Naiara Barros Polita
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profissionais de saude e da comunidade (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS
2011).

Em minha pratica profissional, como enfermeira pediatra de um
hospital publico, tenho acompanhado as dificuldades e o sofrimento das familias de
criancas com PC, em grande parte sem apoio social.

Assim, este estudo buscou compreender o fendmeno da paralisia
cerebral e suas implicagGes na dinamica familiar. Essa visdo mais clara da realidade
podera contribuir para direcionar as orientacdes e acdes do enfermeiro, visando ndo
somente a crian¢a, mas a familia em sua totalidade, considerando-a como unidade

de assisténcia.

Naiara Barros Polita
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3.1. CONHECENDO A PARALISIA CEREBRAL

A paralisia cerebral, também conhecida como encefalopatia crénica
nao evolutiva, é definida como um conjunto de desordens motoras, posturais e de
coordenacdo, que causam limitacdo funcional da crianca. E considerada uma
patologia ndo progressiva, decorrente de lesdes ou anomalias, que ocorrem no
cérebro em desenvolvimento fetal ou infantil, até o segundo ano de vida pds-natal
(DIAMENT, 2005; DIAS et al., 2010; GRACAO; SANTOS, 2008; PRUDENTE et al.,
2010; SILVA et al., 2010). Ela afeta as estruturas e funcdes corporais, além das
atividades diarias e da qualidade de vida (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS,
2011).

O atraso motor pode ser acompanhado por deficiéncia cognitiva,
auditiva e visual, crises convulsivas, problemas emocionais, altera¢des psiquiatricas,
psicologicas e de comunicacgdo, dificuldades nas relacdes sociais e disturbios de
comportamento (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2011; SILVA, 2010).
Também, as criancas com atraso motor estdo mais suscetiveis a comorbidades
sistémicas (ortopédicas, gastrointestinais, geniturinarias, dentais e respiratorias)
(GRACAQ; SANTOS, 2008).

A etiologia da PC é multifatorial e pode ser pré-natal, perinatal e pés-
natal. As causas pré-natais incluem: infeccbes maternas como rubéola,
citomegalovirus e toxoplasmose; traumatismos abdominais; uso de medicacfes
especificas, alcool e drogas ilicitas; deficiéncia na formacdo da placenta;
malformagbes congénitas; hidrocefalia; hipertireoidismo materno; idade materna
avancada e reproducdo assistida. Dentre as causas perinatais estdo a
prematuridade e o baixo peso ao nascer, a asfixia neonatal e o acidente vascular
encefalico isquémico. Ja as causas pos-natais sdo: convulsdes, traumatismos e
infec¢des, principalmente a meningite meningococica (ZANINI; CEMIN; PERALLES,
2009).

Destaca-se que a maioria das causas € evitavel e esta relacionada
com a saude materna, imunizac¢des, cuidado perinatal e prevencdo de acidentes
(ZANINI; CEMIN; PERALLES, 2009). Entretanto, em muitas criangas com PC a
causa nao pode ser definida (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2011).

A suspeita da patologia ocorre até os primeiros 18 meses de vida,

quando a crianga apresenta atraso ou anormalidades no desenvolvimento motor,

Naiara Barros Polita
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principalmente nas que possuem histéria de dano cerebral pré-natal, perinatal ou
pos-natal (ROSENBAUM, 2003). Esses sinais geralmente sdo percebidos pela
familia.

A avaliacdo mais detalhada pode revelar alteracbes ou assimetria no
tbnus muscular, forca, reflexos, postura e coordenacdo. Exames complementares
como ressonancia magnética, eletroencefalograma e radiografias contribuem para o
diagnostico definitivo e escolha terapéutica (AMERICAN ACADEMY OF
PEDIATRICS, 2011).

A paralisia cerebral se apresenta de diferentes formas. De acordo
com Rosenbaum (2003), ela pode ser caracterizada pelas partes do corpo afetadas:
hemiplegia, diplegia, triplegia e quadriplegia. Também, segundo o mesmo autor,
pode ser classificada pela desordem motora predominante ou pelo grau de funcgao
motora grossa. A primeira encontra-se descrita a seguir:

e [Espastica: a mais comum. Apresenta no minimo duas das
seguintes alteracdes: anormalidades no padrdo de movimento ou
postura, hipertonia (ndo necessariamente constante) e reflexos
patologicos. Pode ser unilateral ou bilateral, quando apenas os
membros de um lado estdo afetados ou ambos os lados estdo
afetados, respectivamente;

e Ataxica: associa as anormalidades no padrdo de movimento

e/ou postura a perda de coordenacdo muscular ordenada, que

implica em movimentos executados com imprecisao, ritmo e forca
anormais;

e Discinética: apresenta além da anormalidade no padrdo de

movimento ou postura, movimentos involuntarios, recorrentes e as

vezes estereotipados;

e Distonica: caracterizada pela hipertonia e hipocinesia;

o Coreoatetoésica: caracterizada pela hipotonia e hipercinesia.

Ainda que ndo esteja estabelecido o diagnostico, recomenda-se a
reabilitacdo precoce e programas de educacédo especial, além de medicamentos
para controle de crises convulsivas ou de espasticidade quando necessario
(AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2011; KEMPINSKI, 2009). O tratamento
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precoce contribui para o desenvolvimento da crianca e qualidade de vida desta e
dos familiares.

O diagnéstico, mesmo que ainda incerto, deve ser partilhado com a
familia, pois ela auxiliara em sua definicdo, contribuira para o planejamento da
terapéutica, de acordo com o0s recursos disponiveis e para o inicio precoce do
tratamento. As informacdes devem ser dadas aos familiares com cautela e clareza,
pois podem causar incompreenséo ou rejeicao (MILBRATH et al., 2009), havendo a
possibilidade de atraso no inicio da terapéutica e consequente prejuizo no
desenvolvimento da crianca. O tratamento tem como foco melhorar a participacao
em atividades diarias e minimizar deformidades e desordens futuras (DAMIANO,
2009), promovendo a qualidade de vida das criancas e da familia.

O prognastico da PC varia de individuo para individuo e depende da
severidade, distribuicAo e apresentacdo do déficit motor, das deficiéncias e
morbidades associadas, reabilitacdo precoce, da estrutura familiar e apoio social

recebido.

3.2. MODELO DE CUIDADO CENTRADO NA FAMILIA

Nos ultimos 20 anos, 0 movimento para reduzir o tempo e custo das
internagdes hospitalares, a expansdo do movimento do consumidor, o avango
tecnolégico e o acesso as informacdes pela internet, e-mail e redes sociais,
contribuiram para que familias fossem mais proativas, informadas e exigentes em
relacdo ao cuidado dos membros enfermos e também que tivessem maior
responsabilidade sobre os mesmos, 0 que pode causar sobrecarga e sofrimento.
Este contexto, em conjunto com o aumento da diversidade étnica, cultural, religiosa
e sexual, direciona a enfermagem para outro enfoque, voltado para as familias,
considerando-as como unidade de assisténcia (WRIGHT; LEAHEY, 2008).

Segundo Wright e Leahey (2008), em todos os dominios da pratica
de enfermagem, as enfermeiras devem possuir competéncia para envolver a familia
nos cuidados de saude. Entretanto, nem sempre possuem fundamentos e
habilidades para considerar a familia como cliente e acabam considerando-a como
contexto. As autoras enfatizam que o trabalho clinico que considera a familia como

7

unidade assistencial de enfermagem ¢é, predominantemente, realizado por
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enfermeiras especialistas, pois requer um extenso conhecimento sobre dinamica
familiar, teoria dos sistemas familiares, avaliacdo, intervencao e pesquisa na familia.
Porém, ndo excluem a possibilidade desse trabalho ser realizado pelos demais
enfermeiros. Também, defendem que todas as enfermeiras possuem um
compromisso ético e moral de incluir as familias nos cuidados de enfermagem.

Sob esta perspectiva de reconhecimento da familia como cliente do
cuidado, estd o modelo de cuidado centrado na familia, o qual oferece a
oportunidade para a propria familia definir seus problemas e assegura a participacao
de todos no planejamento das acbes (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).
Essa abordagem reconhece a parceria entre familia e profissionais de saude como
promotora de assisténcia de qualidade (COKER; RODRIGUEZ; FLORES, 2010).

O conceito de cuidado centrado na familia desenvolveu-se
inicialmente em paises desenvolvidos, como resultado de uma maior consciéncia
social sobre a importancia das familias na promocdo da saude e bem-estar dos
filhos. Esse conceito baseia-se no entendimento de que a familia é a fonte primaria
de apoio e forca da crianga. Também, considera as informacdes e perspectivas
familiares importantes para a tomada de decisao clinica (PETTOELLO-MANTOVANI,
2009).

A primeira descricdo da assisténcia de enfermagem pediatrica
centrada nos multiplos componentes familiares foi realizada por Florence Blake, em
1954. Sua proposta enfatizava que o enfermeiro deve se esforcar para manter uma
relacdo compreensiva com a familia. Também incluia alguns componentes
associados atualmente ao modelo de cuidado centrado na familia como: cuidar da
crianca no contexto familiar, incluir e facilitar a participacdo dos pais no cuidado,
identificar e apoiar as forcas da familia, reconhecendo a especificidade de cada uma
e cuidar da crianca de acordo com seu desenvolvimento, fornecendo informacfes
para a crianca e familia (HARRISON, 2010).

O conceito formal e multidisciplinar de cuidado centrado na familia
veio em resposta a necessidade de novas abordagens de cuidado de saude as
criancas com necessidades especiais, (HARRISON, 2010).

Segundo a Association for the Care of Children’s Health
(HARRISON, 2010) esse modelo de cuidado engloba oito elementos. Séo eles:

e Reconhecer a familia como constante na vida da crianca;
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e Facilitar a colaboracédo entre familia e profissionais nos cuidados

em todos os niveis de complexidade;

e Compartilhamento continuo de informagfes imparciais entre

familiares e profissionais;

e Reconhecer a diversidade -cultural, forca e individualidade

familiar, como etnia, raca, espiritualidade, contexto social e

econdmico, escolaridade e diversidade geogréfica;

e Implementacdo de politicas e programas que promovam apoio

emocional e financeiro para as necessidades da familia;

e Encorajar e facilitar o apoio entre as familias;

e Garantir um sistema de cuidado em saude flexivel e acessivel,

de acordo com a necessidade da familia;

e Reconhecer que cada crianca e familia possuem uma gama de

forca, preocupacfes, emocdes e expectativas, além da necessidade

de saude.

A Academia Americana de Pediatria, em 2003 associa mais um
elemento estrutural ao conceito (PETTOELLO-MANTOVANI, 2009):

e Empoderar cada crianca e sua familia a descobrir suas proprias

forcas, construir confianga e fazer escolhas e decisdes sobre sua

saude.

Sabe-se que a experiéncia das familias nos cuidados de saude
aumenta a confianca dos pais em seus papéis, além de contribuir para melhorar a
competéncia de criangas e adultos jovens a assumir a responsabilidade sobre seus
proprios cuidados. Assim, no modelo de cuidado centrado na familia, o paciente
também compde a familia e, consequentemente, em conjunto com o0s demais
membros, formam uma unidade de assisténcia (PETTOELLO-MANTOVANI, 2009).

Como beneficios desse modelo enfatiza-se a reducdo de erros
médicos, melhora da experiéncia do paciente e da familia, diminuicdo do estresse e
aumento da satisfacdo do paciente e da familia e também do profissional de saude,
construcdo do plano de cuidados a partir das forcas familiares, diminuicdo dos
custos e direcionamento para uma alocacdo melhor dos recursos (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 2012; STONE, 2008).

Naiara Barros Polita



3 REVISAO DA LITERATURA 23

Em 1992, nos Estados Unidos, foi criado o Instituto para o Cuidado
Centrado na Familia (The Institute for Family-Centered Care) com o objetivo de
desenvolver parceria entre pacientes, familia e profissionais da saude e promover
lideranga no avango das préticas centradas na familia em todos os setores da saude
(AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2012). A partir dai, estudos validaram
essa pratica.

Segundo Pettoello-Mantovani (2009), atualmente é certo na area de
pediatria que a aceitacdo e pratica correta de abordagens centradas na familia
produzem melhores resultados em saude e alocacdo de recursos. Organizacdes
internacionais aderem e promovem 0s principios do cuidado centrado na familia,
como a Academia Americana de Pediatria, The Joint Comission, The National
Patient Safety Foundation, Family- Centered Care and the Institute for Healthcare
Improvement (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2012).

Na pratica brasileira se observa um esforco em incluir a familia nas
decisbes e no cuidado da crianca, considerando suas necessidades biopsicossociais
e respeitando as diferencas socioculturais, na tentativa de mudanca do modelo de
assisténcia vigente, o modelo biomédico centrado na doenca.

Este ultimo considera a separacao entre corpo e alma, colocando o
corpo humano como objeto de um conhecimento objetivo, focado em sua
constituicdo anatbmica e fisiolégica. Assim, o modelo biomédico afirma que o
enfermo se resume a um conjunto de 6rgdos e sistemas que deve ser reparado,
esquecendo-se que o homem é um ser relacional e simbélico (CAMPOS, 2009).

No entanto, a doenca consiste em uma realidade construida
simbdlica e socialmente e confunde-se com a biografia dos doentes e familiares, os
quais sempre interpretam suas desordens (CAMPOS, 2009).

Desse modo, o modelo de cuidado centrado na familia representa
uma maneira de garantir a salde e a qualidade de vida das criancas e suas familias
por meio de uma parceria respeitosa entre paciente/familia e profissionais. Valoriza
a cultura, a tradicdo e o conhecimento de todos os membros da alianca, resultando

em melhor cuidado, seguranca e satisfacdo dos envolvidos (O"MALLEY, 2008).
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3.3. AFAMILIA DE CRIANCAS CoM PARALISIA CEREBRAL

Atualmente ha varias definicdbes de familia, porém a que melhor
retrata as familias de hoje e a populacéo deste estudo é a desenvolvida por Wright e
Leahey (2008): a familia é quem dizem ser. E definida como um grupo de individuos,
0s quais dizem ser familia, unidos por vinculos emocionais e relacionamentos
significativos, com a inclinagcdo para participar da vida uns dos outros,
compartilhando experiéncias de saude e doenca. Este conceito ndo se restringe aos
critérios de consanguinidade, adocao e casamento, mas amplia a familia para todos
0os membros que se identificam como pertencentes a esse grupo devido a suas
relagdes significativas.

A estrutura e a organizacao familiar vém sofrendo alteracdes, devido
as transformacdes sociais, politicas, culturais e biolégicas (MOIMAZ et al., 2011).
Sao diversas as configuracdes familiares, sendo as principais: familia nuclear
(compreendida pelos pais e filhos) ou familia estendida (inclui familia nuclear, mais
os parentes diretos ou colaterais), familia biologica de procriacdo, familia adotiva,
familias ou casais transexuais, bissexuais e homossexuais (WRIGHT; LEHAEY,
2008).

Independente da sua forma, a familia exerce influéncia direta no
desenvolvimento da crianca, principalmente nas que possuem atraso e déficits.
Segundo Andrade (2005), no ambiente familiar a crianca adquire conhecimentos,
habilidades, estabelece relacdes e constréi seu proprio ambiente fisico e social,
contribuindo para seu desenvolvimento fisico e cognitivo. A saude e bem-estar das
criancas dependem da capacidade da familia, com o apoio da comunidade, de
promover o desenvolvimento fisico e emocional (AMERICAN ACADEMY OF
PEDIATRICS, 2011). Em criangas com paralisia cerebral a forma como a familia lida
com a doenca € determinante para o sucesso do tratamento e melhor prognostico,
pois influencia nos objetivos e adesdo precoce ao tratamento, adaptacdo as
limitacGes e qualidade de vida.

Além das repercussdes na vida da criangca, a doencga cronica
influéncia diretamente na qualidade de vida dos familiares. Em estudo realizado no
Canada, com cuidadores de criancas que apresentavam problemas significativos de
saude (condicao cronica, limitacdo funcional e uso elevado dos servicos de saude),

confirmou-se que eles apresentavam probabilidade duas vezes maior de ter
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condicBes cronicas, limitacbes das atividades diarias e sintomas de depressao, que
0os cuidadores de criancas saudaveis. Também, tinham maior probabilidade de
adquirir doencas em geral (BREHAUT et al., 2009). Os portadores de PC
apresentam problemas semelhantes aos da populacdo estudada, inclusive a
necessidade frequente de utilizacdo dos servigcos de saude devido as deformidades,
deficiéncias e comorbidades. Portanto, acredita-se que seus cuidadores, que em
grande parte sdo membros da familia, também, possuem risco aumentado de
desenvolver doencgas cronicas, limitagdes funcionais e depresséo.

Estudo realizado por Damido e Angelo (2001), na cidade de S&o
Paulo, com familias de criancas com doenca crénica, com diagnoéstico ha pelo
menos um ano de diabetes ou fibrose cistica, identificou que essas familias
vivenciam no momento do diagnéstico um choque que gera sentimento de perda do
controle da situacdo. Isso contribui para que as familias convivam mal com a
enfermidade crénica e se sintam perdidas e sem direcao.

Santos et al. (2011), definem choque como uma quebra de
equilibrio, o qual vem acompanhado de choro, sentimentos de desamparo e
condutas irracionais. Ao receber a noticia de que seu filho possui uma doenca
incuravel, com futuro incerto para a crianca e para a familia, ocorre a quebra do
sonho e expectativas dos pais em relacdo a crianca idealizada. Em se tratando de
paralisia cerebral, associado a incerteza futura e a condicdo crbnica, estd a
deficiéncia e, muitas vezes, a deformidade fisica, o que dificulta ainda mais esse
periodo de conhecimento e aceitacdo. Segundo Barbosa, Balieiro, Pettengill (2012),
a deficiéncia representa a quebra de expectativas, a alteragdo de papéis e a nao
continuidade da familia. Conviver com as exigéncias fisicas, emocionais, sociais e
financeiras dessa realidade pode se tornar penoso e desestruturar familias.

Em pesquisa realizada com pais de criancas com deformidade fisica,
portadoras de malformacdo congénita internadas em uma Unidade de Tratamento
Intensivo em Juiz de Fora - MG, constatou-se que o nascimento do filho malformado
desencadeou nos pais sentimentos de choque, negacéo, raiva, dor, luto pelo filho
imaginario e resisténcia em aceitar o filho real (SANTOS et al., 2011). Esses
sentimentos também foram identificados quando os pais de criancas com paralisia

cerebral receberam o diagnéstico de seus filhos (MILBRATH et al, 2009).
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Entretanto, as familias buscam obter novamente o controle da
situacao que foi perdido, aceitando e encontrando formas de conviver com a doenca.
Para isso, utilizam estratégias de enfrentamento como busca pelo conhecimento a
respeito da doenca e do tratamento, aquisicdo de habilidades e recursos fisicos,
emocionais e financeiros. Quando as familias obtém o dominio da situacédo, a
vivéncia com a doenca se torna mais facil (DAMIAO; ANGELO, 2001).

Para Moimaz et al. (2011), a familia representa o nivel de ateng&o
basica a saude, pois é considerada por seus membros um sistema de salde que
contém um modelo explicativo de saude-doenca formado pelo conjunto de crencgas,
valores, conhecimento e praticas, que guiam suas ac¢lOes. Esta, diante dos
problemas, adota decisdes e posturas proprias para o caminho que deve seguir e,
quando julga necesséario, pede ajuda para a sua rede de apoio. Porém, as situacdes
se modificam conforme o curso da doenca, exigindo constantes adaptacoes
familiares.

Também a PC, por seu carater limitante, causa uma dependéncia
maior dos filhos em relacdo aos pais e demais membros familiares, do que criancas
saudaveis, podendo gerar uma sobrecarga do cuidador principal, alteracbes da
estrutura familiar e conflitos entre a familia (KEMPINSKI, 2009; PRUDENTE;
BARBOSA; PORTO, 2010) Além disso, a PC é considerada uma doenca
estigmatizante pelo comprometimento fisico e cognitivo, o que pode conduzir o
enfermo e sua familia ao isolamento social.

Compreendendo as dificuldades, os sentimentos, as emocodes e as
necessidades diante de cada situacdo advinda da doenca de cada familia, além de
suas forcgas, relacbes e perspectivas, o enfermeiro podera auxilid-las a identificar e
reproduzir ou desenvolver estratégias que auxiliem a familia a obter o controle da
situacao/doenca, contribuindo para que ela tenha uma experiéncia menos penosa e

com melhor qualidade de vida.
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4.1. OBJETIVO GERAL

Analisar as experiéncias de familias no convivio com a criangca com

paralisia cerebral sob a perspectiva cultural.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever os sentimentos vivenciados pelas familias de criangas
com paralisia cerebral,

e Descrever as mudancas e adaptacdes realizadas pelas familias
durante a trajetoria da doenca de seus filhos;

e I|dentificar e analisar as expectativas familiares em relacdo a
criangca com paralisia cerebral,

e Analisar a estrutura e composicao dessas familias;

e Identificar a existéncia ou auséncia de apoio e rede social

dessas familias.
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O homem é um ser simbdlico e relacional, que constréi significados
a partir de seu contexto cultural e de suas experiéncias e relagbes sociais
(CAMPOS, 2009; GEERTZ, 1989). O conjunto desses significados compde a cultura,
a qual direciona as interpretacdes e acdes dos sujeitos (GEERTZ, 1989).

Acredita-se que, ao compreender as experiéncias das familias que
vivenciam o fenbmeno da paralisia cerebral e suas repercussées, sob a Otica
cultural, o enfermeiro poderé atuar de forma mais efetiva para garantir o suprimento
das verdadeiras necessidades das mesmas. Portanto, frente a escassez de estudos
sob esta perspectiva, optou-se por utilizar como referencial tedrico a Antropologia
Interpretativa.

Fundada por Clifford Geertz, ela consiste numa vertente da
Antropologia Contemporanea (COSTA; GUALDA, 2010), e tem como objetivo a
compreensao das sociedades em suas complexas interfaces entre comportamentos
e atitudes comuns a cultura vivenciada, a fim de compartilhar essas experiéncias
com guem nao teve a mesma oportunidade e assim, transmitir novas descobertas
(TSU, 2001).

Esse ramo da Antropologia sofreu influéncia da filosofia
hermenéutica representada por Ricoeur (PINTO, 2003), o qual considera que a
compreensao da experiéncia se da a partir do ponto de vista daqueles que a vivem.
Assim, afirma que é necessario interpretar o mundo dos sujeitos, esclarecendo o
processo de construcdo de significados e como eles estdo incorporados na sua
linguagem e acfes (SILVA, 2000). Para Geertz (2001), a analise ocorre pela
interpretacdo das interpretacdes, ou seja, 0 pesquisador procura interpretar a
maneira como 0 pesquisado interpreta seu modo de viver. Assim, para o autor, 0
antropologo seria um intérprete do discurso social, traduzindo os significados
socioculturalmente construidos pelos sujeitos (GEERTZ, 1989).

Clifford Geertz nasceu em S&o Francisco, na Califérnia, em 1926.
Morreu em Princeton em 2006. Em 1946, deu baixa da marinha americana e iniciou
sua carreira académica. Graduado em Filosofia e Inglés e PhD em Antropologia, é
considerado um dos antropologos mais influentes a partir do século XX (GEERTZ,
2001; CASTRO; SARMENTO, 2006).

Geertz estudou, por meio do trabalho de campo, trés sociedades: a
javanesa, a balinesa e a marroquina, com a finalidade de compreender a experiéncia

dessas pessoas, por meio da cultura. Inicialmente, se propds a estudar a religido em
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Java. Entretanto, ndo se restringiu apena a ela, pois entendeu que este aspecto
cultural, assim como outros (ideias, atitudes e valores), ndo pode ser analisado
separadamente do restante (GEERTZ, 2001).

Segundo o0 autor, para conhecermos as pessoas, Seus
pensamentos, suas acdes e o porqué fazem da forma que fazem, € preciso se
familiarizar com o conjunto de significados que constroem para perceber, entender e
organizar o mundo em que vivem (GEERTZ, 2001).

Para Geertz (2001) o significado é compreendido a partir da
descricdo dos comportamentos e de suas formas simbolicas especificas como
expressdes definidas e contextualizadas na estrutura de que fazem parte. Dessa
maneira, a linguagem verbal e ndo verbal expressam os significados dos eventos
inseridos em um contexto cultural, os quais contribuem para a compreensdo da
experiéncia.

Ao estudar diferentes conceitos de cultura, Geertz (1989) a define
como sendo as teias de significado que amarram o homem e que ele préprio teceu,
e sua analise como uma ciéncia interpretativa em busca do significado, o qual s6
pode ser “armazenado” em simbolos. O sistema organizado de simbolos constituem
os padrdes culturais. Ja a cultura é classificada como a totalidade acumulada desses
padroes (GEERTZ, 1989).

Portanto, nessa perspectiva, a cultura € entendida como o conjunto
de sistemas entrelacados de simbolos interpretaveis que sofrem influéncia
extrinseca e influenciam as atitudes e comportamentos dos seres humanos, dentro
dos processos sociais e psicoldgicos. Além disso, a cultura consiste em um contexto,
algo dentro do qual os acontecimentos, 0os comportamentos, as instituicdes ou 0s
processos podem ser descritos com densidade, ou seja, de forma inteligivel
(GEERTZ, 1989).

Deste modo, a cultura modela os individuos como espécie Unica,
mas também os molda como individuos separados (GEERTZ, 1898). As crencgas, 0s
valores, os ideais, 0s costumes e a religido das familias que convivem com a crianca
com paralisia cerebral e dos componentes da sua rede social os definem como
grupo e influenciam nas suas acdes e comportamentos. Entretanto, esses aspectos
culturais também moldam cada ator do grupo, possibilitando que cada sujeito tenha

uma atitude particular frente a doenca.
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Para Geertz (2001) é necessario identificar a assimetria existente
entre os sujeitos, para conhecermos uns aos outros e quem somos de fato, com
respeito aos individuos e a cultura que eles representam. Para isso, ndo se deve
tentar acomodar a cultura do outro dentro da nossa concepc¢ao, mas sim, deixar de
lado nossa concepcdao para que haja lugar para a visdo do outro sobre a sua propria
compreensao do “eu” (self). Diante da diversidade cultural entre 0os povos e também
do embaralhamento de algumas culturas, as diferencas podem ser amplas ou sutis,
porém em ambas o respeito e a compreensao Sa0 necessarios.

Neste sentido, a Antropologia Interpretativa também considera a
histéria e as relacbes sociais existentes para a compreensdo da experiéncia
humana. De acordo com Geertz, o sentido, ou melhor, as motivacdes e justificativas
para os pensamentos e discursos dos sujeitos sdo socialmente construidas,
rigorosamente historicas, moldadas no fluxo de acontecimentos e surgem de uma
interacdo social concreta (GEERTZ, 2001).

Assim, as relagBes sociais, a histéria e a trajetdria temporal
influenciam na construcdo dos sentidos da familia frente a doenca. Em seu processo
de viver, a familia constroi um mundo de simbolos, significados, valores e praticas
que sdo em parte originados de sua familia de origem e do seu contexto
sociocultural e, em parte, oriundos de suas experiéncias e interacdes cotidianas intra
e extrafamiliares. Deste modo, a cultura familiar embasa o cuidado desenvolvido
pelos familiares. Esse cuidado consiste em um processo aprendido e construido
pela familia em sua trajetéria, o qual é fortalecido pela rede de apoio social e se
modifica de acordo com as vivéncias e interpretacdes da familia e dos membros da
rede (ELSEN, 2002).

Em estudo que analisou diversos conceitos de rede e apoio social,
Pedro, Rocha e Nascimento (2008) adotaram como definicdo de rede social a
dimensao estrutural ou institucional ligada a um individuo. JA o apoio social foi
considerado pelas referidas autoras como a dimenséo pessoal, a qual consiste nos
recursos fornecidos por membros da rede que geram beneficios fisicos, emocionais
e comportamentais.

O apoio social engloba as seguintes dimensdes: emocional,
instrumental/material, informacional e cognitiva (GONCALVES et al., 2011). O apoio
emocional compreende a percepcado de ser cuidado, apoiado e valorizado por

alguém afetivamente disponivel. JA o apoio instrumental/material refere-se a
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assisténcia pratica e direta na realizacdo de atividades concretas ou resolucédo de
problemas, incluindo o auxilio financeiro. Quanto ao suporte informacional, esta
relacionado as informacdes e conselhos para lidar com os problemas e o apoio
cognitivo esta ligado a postura ativa de incentivo, escuta e reforco positivo dado por
alguém (GONCALVES et al., 2011).

Como importante suporte social destaca-se a religiao. Geertz (1989,
p.67) define a religido como:

um sistema simbdlico que atua para estabelecer poderosas,
penetrantes e duradouras disposicoes e motivagdes nos
homens através da formulacéo de conceitos de uma ordem de
existéncia geral e vestindo essas concepc¢des com tal aura de
fatualidade que as disposicbes e motivacbes parecem
singularmente realistas.

O autor também considera a religido como uma tentativa de
conservar 0s significados gerais sobre os quais cada individuo interpreta sua
experiéncia e organiza a sua conduta. Além disso, a religido serve, tanto para um
individuo, como para um grupo, de um lado como concepc¢des gerais do mundo e de
si préprio e das relacdes entre elas (modelo da atitude),e de outro lado, como
disposicbes e motivacdes “mentais” enraizadas (modelo para a atitude). A partir
dessas fungdes culturais fluem as funcdes social e psicoldgica da religido (GEERTZ,
1989).

A religido ndo s6 ajuda as familias a entenderem a doenca, mas
também as consolam e as motivam para superarem as adversidades. Nas situacdes
estressantes, a familia se aproxima da religido e da espiritualidade em busca de
resignificacdo e explicacbes do problema de saude, apoio emocional e praticas que
facilitem o enfrentamento. A religido também auxilia os familiares a se moverem para
um estado de adaptagéo a situagéo vivenciada (BOUSSO et al., 2011).

A familia integra um ambiente sociocultural, no qual a religido,
simbolos, significados, praticas e saberes sdo construidos, compartilhados e
ressignificados nas interacfes sociais da familia (ELSEN, 2002).

Enfim, acredita-se que a antropologia interpretativa permitird a
compreensao da experiéncia das familias que convivem com a criangca com paralisia

cerebral, pela interpretacédo da teia de significados por elas construidos.
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6.1. DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo. A abordagem que se mostrou
apropriada para responder aos objetivos foi a qualitativa, pois tem como interesse a
perspectiva dos participantes, em suas praticas e conhecimentos cotidianos relativos
a questdo de estudo, partindo da construcdo social das realidades estudadas
(FLICK, 2009).

A pesquisa qualitativa responde as questfes que nao podem ser
quantificadas, pois se baseia na descricdo da experiéncia humana e como ela é
vivenciada (MINAYO, 2008). E aplicada ao estudo da historia, crencas, percepcoes,
representacdes, opinides e relacdes, desvelando os processos sociais de grupos
particulares (MINAYO, 2008). Por meio dela, o pesquisador tenta entender ou
interpretar os fenbmenos em termos dos sentidos que as pessoas lhe atribuem
(FLICK, 2009).

6.2. LOCAL DE ESTUDO

O local escolhido para o estudo foi o Hospital Universitario de
Londrina (HUL) localizado no municipio de Londrina. Esta, a segunda cidade mais
populosa do Parana, situa-se no norte do Estado e possui 506.645 habitantes,
estando 97% destes em area urbana. Desenvolve como atividades econémicas
agronegocio, comércio, educacdo e industria. Pertencem a area administrativa de
Londrina outras 15 cidades. Possui reconhecimento estadual como polo de saude
(LONDRINA, 2010).

O HUL é um o6rgdo suplementar da Universidade Estadual de
Londrina (UEL). Foi ativado em 1° de agosto de 1971 e trata-se de um centro de
referéncia regional para o Sistema Unico de Salde (SUS) (UNIVERSIDADE
ESTADUAL DE LONDRINA, 2012)

O HUL conta com uma média mensal de 900 internacdes, 11.066
atendimentos ambulatoriais, 2.446 atendimentos de pronto-socorro e 660 cirurgias.
Atende pacientes de 250 municipios do Parana e de mais de 100 cidades de outros
estados, principalmente S&o Paulo, Mato Grosso do Sul, Mato Grosso e Ronddnia
(UNIVERSIDADE ESTADUAL DE LONDRINA, 2012),
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A Unidade Pediatrica dispde-se de 34 leitos para atendimento
integral das criangas enfermas. Esse setor recebe internacdes de criangas entre
zero e 12 anos de diversas especialidades. Apresenta uma média mensal e anual de
49 e 580 internacdes, respectivamente. A equipe desse servico € multiprofissional,
composta por enfermeiros, técnicos de enfermagem, médicos, assistente social,

psicéloga, nutricionista, fonoaudi6loga e recreacionista.

6.3. SELECAO DOS PARTICIPANTES

Os sujeitos do estudo foram todas as familias de criancas com
diagnéstico definitivo de paralisia cerebral hospitalizadas na unidade de Pediatria do
HUL no periodo de outubro de 2011 a marco de 2012, com idades entre dois a 12
anos. Optou-se por essa faixa etaria pelo fato dessas criancas e suas familias ja
terem vivenciado o diagndstico e suas mudancas na rotina. Também, por 12 anos
ser a idade maxima permitida para internacao nesta Unidade.

Os dados foram coletados até serem suficientes para a
compreensao do fendbmeno neste contexto. Assim, participaram dez familias, sendo

dez mées e dois pais, totalizando 12 participantes.

6.4. COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados no periodo de outubro de 2011 a marcgo
de 2012, apés a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos — CEP/UEL e o aceite das familias.

Os instrumentos utilizados para a coleta de dados foram:
genograma, ecomapa, entrevista semiestruturada e diario de campo. Estes foram
aplicados ao cuidador principal da crianca, o qual foi identificado pela equipe de
enfermagem e pelo acompanhante da crianca durante a hospitalizacdo. Porém,
quando houve mais de um membro da familia disponivel, este também participou.

No primeiro encontro do pesquisador com o familiar, no HUL, foi
realizado o convite para a participacdo da pesquisa € iniciada a coleta de dados.

Inicialmente foi construido o genograma, que representa
graficamente os dados da familia, por meio de simbolos e cddigos padronizados

(PEREIRA et al., 2009), permitindo a visualizacdo da historia, da cultura, da
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dindmica e das relagdes familiares (PEREIRA et al., 2009; PIZZIGNACCO, 2008).
Consiste em uma estratégia inicial de abordagem, atuando como “quebra-gelo”
(WRIGHT; LEHEY, 2008). Sua elaboracdo possibilitou a aproximagdo, o
conhecimento e a imersdo do pesquisador no campo de estudo, por requerer a
interac&o social com o sujeito de pesquisa (PIZZIGNACCO, 2008).

Em seguida, foi formulado o ecomapa, que consiste no diagrama
das relacbes entre familia e comunidade, empregado para avaliar os apoios e
suportes disponiveis e sua utilizacdo pela familia (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES,
2005). O genograma e o0 ecomapa das familias serdo apresentados na secao de
resultados.

Apés a aplicacdo destas duas estratégias foi agendado o proximo
encontro em domicilio ou no proprio hospital conforme a previsdo de alta e
disponibilidade da familia.

No proximo encontro foi utilizada a entrevista - gravada em audio em
dispositivo eletrdnico - e transcrita pelo préprio pesquisador em até 24 horas apos a
realizacdo da mesma. Tiveram duracdo de 20 a 60 minutos.

Optou-se pela técnica de entrevista semiestruturada com questdes
referentes a vivéncia da familia com a PC e suas repercussdes conforme roteiro
apresentado no Apéndice A.

Segundo Minayo (2008), a entrevista semiestruturada obedece a um
roteiro que facilta a abordagem e assegura aos investigadores que seus
pressupostos serdo contemplados na conversa. Entretanto, € flexivel e permite a
absorcédo de novos temas relevantes levantados pelo interlocutor.

Também, foi utilizado o diario de campo, que consistiu no registro
dos dados originados da observacdo descritiva: linguagem corporal, expressoes,
falas, comportamentos, habitos, costumes. Minayo (2008) define a observacédo
descritiva como aquela que se realiza de forma totalmente livre, sem roteiro pré-
estabelecido, porém, com o pesquisador focalizado no seu objeto de estudo.

Esta observacdo ocorreu durante a aplicacdo das outras etapas e
foi anotada integralmente no diario de campo, enriguecendo a coleta, pois forneceu

informagdes significativas que ndo foram contempladas com os outros instrumentos.
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6.5. ANALISE Dos DADOS

Segundo Minayo (2010) as entrevistas e todo o material qualitativo
obtido deve ser, primeiramente, compreendido como a interpretacdo da realidade
realizada pelo pesquisado. Assim, os relatos de campo devem ser ouvidos como
narrativa em perspectivas, ou seja, como uma versao da histéria sob a perspectiva
do entrevistado, expressa de uma forma ja interpretada em suas falas ou siléncio.
Cabe ao pesquisador analisar esses dados em sua estrutura e ldgica, para a
producdo dos resultados, enriqguecendo o significado das narrativas com o
conhecimento cientifico acumulado, a histéria e o contexto em que se inserem.

Assim, para a analise dos dados optou-se pelo Método Interpretativo
dos Sentidos, pois 0 mesmo fundamenta-se na perspectiva hermenéutica-dialética e
na interpretacéo cultural descrita por Clifford Geertz (GOMES et al., 2005).

A unido da hermenéutica, entendida como a interpretacdo para
compreensao textual com a dialética, a qual induz ao pensamento critico, permite
gue o pesquisador entenda o texto (representacéo social da realidade expressa na
comunicacao), a fala e o depoimento como resultados de um processo social e um
processo de conhecimento procedentes de varias determinagdes, porém com
significados especificos (MINAYO, 2008). De acordo com esse ponto de vista, a
compreensao parte do interior da fala para chegar ao campo da especificidade
historica e totalizante que produziu a fala. Assim, a fala é situada em seu contexto
histérico e sociocultural para a melhor compreensédo (GOMES, 2008).

Gomes (2008) concorda com Geertz, ao afirmar que a interpretacao
dos sentidos da vida social é orientada também, pela cultura, especificamente pela
conjungao do “ethos” e da “visdo de mundo” de um povo. O termo “ethos” consiste
nos aspectos morais e estéticos de uma dada cultura, os quais seriam o tom, o
carater e a qualidade de vida de um grupo. J& o termo “visdo de mundo” engloba os
aspectos cognitivos e existenciais, ou seja, suas concepc¢Oes da realidade, da
natureza, de si mesmo e da sociedade (GEERTZ, 1989).

Deste modo, o Método Interpretativo dos Sentidos busca a
interpretacdo do contexto, das razdes e das ldgicas das falas e acdes, relacionando
os dados as inter-relagdes e conjunturas, dentre outros corpos analiticos (GOMES et
al, 2005).

Naiara Barros Polita



6 TRAJETORIA METODOLOGICA 38

Este método propbe trés etapas para a trajetéria analitico-

interpretativa, as quais nao ocorrem necessariamente em sequéncia ou necessitam
ser excluidas (GOMES, 2008). Sao elas:

a)

b)

Leitura compreensiva do material selecionado: permite a visdo do
conjunto e a apreensdo das particularidades do material. Esta
fase possibilita a elaboracdo das categorias e distribuicdo das
unidades que compde os dados coletados. De acordo com
Gomes (2004, p.70), as categorias também podem ser
estabelecidas antes do trabalho de campo. Porém, devem ser
comparadas com as categorias que emergem dos dados
coletados. Assim, neste estudo, visando responder alguns
objetivos especificos, foram elaboradas categorias gerais durante
a escolha e preparacdo dos instrumentos e categorias
especificas que surgiram a partir dos dados. Elas foram
comparadas entre si e estabeleceram-se categorias mais
concretas.

Exploracdo do material: neste momento, o pesquisador procurar
expor aquilo que estava implicito. Para isso, ele deve ir além das
falas e dos fatos, imergindo e extraindo o intimo do material.
Primeiramente, as ideias séo identificadas e problematizadas,
para em seguida, buscar os sentidos mais amplos, subjacentes
aos relatos dos sujeitos.

Elaboracdo da sintese interpretativa: consiste na interpretacédo
em si. Elabora-se uma sintese que revela a légica do conjunto
estudado e responde as questbes da pesquisa, por meio da
articulagdo dos dados com o referencial tedrico e os objetivos do

estudo.

6.6. ASPECTOS ETICOS

Para desenvolvimento desta pesquisa foram atendidas as exigéncias
da Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996). O projeto foi
aprovado pelo CEP/UEL, no dia 06/09/2011, protocolo n° 195/2011, CAAE
0160.0.268.268-11 (Anexo A).
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Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice B), apGs serem efetuados os esclarecimentos quanto
ao anonimato, objetivos e métodos da pesquisa e sobre a liberdade de interromper
sua participacdo, sem que isso Ihes acarretasse danos pessoais.

Para preservacdo do anonimato dos sujeitos da pesquisa, na
apresentacdo dos resultados foi utilizada a letra M referente a mée e P referente a
pai, acompanhadas por numeros ordinais referentes as familias. Foram atribuidos

nomes ficticios as criancas.
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Este capitulo serd dividido em duas partes, a fim de facilitar a
compreensdo da construcdo da discussdo dos resultados. Inicialmente as familias
serdo apresentadas por meio do genograma, ecomapa e pela descricdo dos seus
contextos. Depois, serdo apresentados os resultados e discussao na forma de dois
artigos cientificos, que serdo encaminhados aos periodicos identificados abaixo,
cujas normas encontram-se ao final deste trabalho (Anexos B, C).

O primeiro — A paralisia cerebral e suas repercussoes na familia sob
a perspectiva cultural — trata-se de artigo original, que serad submetido a Revista
Latino-Americana de Enfermagem. Ele aborda a experiencia de familias no convivio
com a crianga com paralisia cerebral sob a perspectiva cultural, contemplando os
seguintes objetivos da pesquisa:

e Descrever os sentimentos vivenciados pelas familias de criangas

com paralisia cerebral,

e Descrever as mudancas e adaptacfes realizadas pelas familias

durante a trajetoria da doenca de seus filhos;

e I|dentificar e analisar as expectativas familiares em relacdo a

crianca com paralisia cerebral.

Ja o segundo artigo - Rede e apoio social as familias de criancas
com paralisia cerebral — também € um artigo original, que sera enviado a Escola
Anna Nery Revista de Enfermagem. Seus resultados e discussdo respondem aos
seguintes objetivos deste estudo:

e Analisar a estrutura e composicao dessas familias;

e Identificar a existéncia ou auséncia de apoio e rede social

dessas familias.

Salienta-se que o0s artigos aqui apresentados se encontram
formatados de modo a atender as normas estabelecidas pelos respectivos

periddicos aos quais serdo encaminhados.
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Familia 1

A familia 1 reside em casa de alvenaria, com oito comodos, na
cidade de Londrina- PR. E formada pelo Anjinho, portador de PC, atualmente com
10 anos de idade, sua mae (M1), mais trés irmaos, sendo uma irma mais nova e
seus avos maternos. O pai da crianga auxilia nos recursos financeiros e sua familia
ndo possui mais vinculo com a crianga.

Inicialmente, a familia era do tipo nuclear e os pais conviviam com
seus filhos na mesma casa.

Anjinho nasceu prematuro, com 24 semanas, em uma cidade
pequena no estado de Sao Paulo, onde residiam. Ao nascer, precisou aguardar
vaga via central de leitos, para transferéncia para uma Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (UTIN). Segundo M1, a crianca passou mais de 24horas sem intubacéo e
aguardando a vaga. Foi transferido para outra cidade, onde permaneceu cerca de
dois meses na UTIN e mais um més na enfermaria.

Depois, com seis meses de idade apresentou a primeira pneumonia
e precisou de internacdo. Porém, apenas com dez meses, comegou a apresentar
crises convulsivas. A familia o levou ao pediatra, que fez pedido de exames, iniciou o
tratamento com anticonvulsivantes e encaminhou para outra cidade para
acompanhar com servico de Neurologia. Porém, as crises ficaram mais fortes e a
crianca comecou a apresentar atraso motor. Com um ano e trés meses foi
diagnosticada paralisia cerebral. Anjinho comecou a fazer (fisioterapia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional em uma clinica de reabilitacdo em um
municipio vizinho. Aliado ao atraso motor, a crian¢ca comecou a apresentar infeccées
respiratorias recorrentes. Necessitando frequentemente de hospitalizacdes.

Apos seis anos, M1 teve seu quarto filho, uma menina. Nesse
periodo ocorreu a separagdo do casal. Os motivos ndo foram explicitados. M1, com
seus filhos se mudaram para a casa de seus pais, na cidade de Londrina.

Hoje, M1 dedica seu tempo aos filhos e conta com seus pais e 0
grupo religioso para auxiliad-la e encoraja-la nos cuidados com Anjinho, o qual recebe
0s servicos de fisioterapia, psicologia e terapia ocupacional da Associacao de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) e quando necessario da equipe de saude e
servico social do Hospital Universitario de Londrina.

Nesta ultima internacdo precisou de intubacdo e permaneceu cerca

de 15 dias na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP). Também, neste ultimo
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ano, apresentou varias hospitalizacbes e regressdo no desenvolvimento motor.
Segundo M1, antes a criangca possuia maior movimentacdo dos membros
superiores, 0s quais, hoje, se encontram enrijecidos. Porém, mantém resposta
motora a comandos verbais. Atualmente, ndo depende mais de oxigenoterapia,
entretanto necessita de cuidados especificos como aspiracdo de secrecdo de vias
aéreas e alimentacdo por sonda nasoenteral.

A mée é quem acompanha a crianga nas internacdes e se considera

a principal cuidadora do filho. Somente ela participou da aplicacdo dos instrumentos.
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Familia 2

A familia 2 reside em casa de alvenaria, na cidade de Londrina —PR.
Cascdo, quatro anos de idade, portador de PC, convive com sua méae (M2), 25 anos,
na edicula da casa dos avos maternos. Esta abriga além dos avés, duas tias e um
tio materno, além de um primo de trés anos de idade. Todos sado referidos pela
cuidadora principal, a mde, como membros importantes da familia. O pai ndo mora
mais com o filho, porém também é considerado como membro da familia e oferece
suporte financeiro.

Cascdao nasceu prematuro, com 28 semanas. Permaneceu internado
nos primeiros quatro meses de vida. No primeiro més, os pais eram casados, porém
devido a necessidade de mudancas na rotina familiar, pela condicdo do filho,
ocorreu a separacao do casal. M2 trabalhava como autdbnoma, vendendo roupas, e
seu esposo foi demitido devido as faltas ao trabalho apds o nascimento do filho.
Essa mudanca de papéis gerou conflitos e a relacdo foi rompida. Entretanto, o pai
mantém contato. Mas, a avd paterna, que possuia lacos afetivos com M1, e o
restante da familia paterna se distanciaram apos o divorcio.

Nos dois primeiros anos, o controle da doenca foi dificil, obrigando a
M2 abdicar de suas atividades laborais para cuidar exclusivamente do filho.

Com oito meses, a crianga necessitou de traqueostomia e desde
entdo € dependente de oxigenoterapia e alimentacdo por sonda nasoenteral. M2
refere dificuldade em conseguir vaga com o Sistema de Internacdo Domiciliar (SID),
porém hoje € acompanhada por esse servico. Também, relata uma relacdo fraca de
apoio com os profissionais desse servico. No entanto, a crianca e a familia contam
com os servicos de fisioterapia, nutricdo e psicologia, da Associacao dos Deficientes
Fisicos de Londrina (ADEFIL). Além disso, também recebem auxilio material do
servigo social do HUL e de uma amiga.

A familia materna e a amiga revezam com M2 no acompanhamento
de Cascéo durante as internacfes hospitalares e identificaram a mée como a
principal cuidadora da crianca. Porém, ndo se disponibilizaram a participar da coleta

de dados. Apenas M2 respondeu aos instrumentos aplicados.

Naiara Barros Polita



7.1 APRESENTACAO DAS FAMILIAS 48

Genograma 2

Simbolos do Genograma

L T
bob oAl bdy

Masculino  Feminino  Adotivo Filhode  Gravidez ~ Aborto Falecimento Gémeos
Criagao

Legenda de relacionamento
emocional

_ _ _ Legenda de relacionamento de
oo "o familia

Distante Amizade / Proximo
D ...... .O Dﬁ Casamento

Rﬁﬁes cortadas / Briéado Melhores Amigos / Muito
? Noivos ?

Divorciado
Normal Py
Caso
indice

Naiara Barros Polita



7.1 APRESENTACAO DAS FAMILIAS 49

Ecomapa 2

Servico
Social

Legenda de
intensidade da
relacao

V\/ Conflituosa

Naiara Barros Polita



7.1 APRESENTACAO DAS FAMILIAS 50

Familia 3

A familia 3 é do tipo nuclear, residem Magali, com dois anos e seis
meses, portadora de PC, o pai (P3) e a méde (M3). No entanto, Magali possui mais
duas irmas, de 10 e 15 anos, filhas de sua mde com outro homem, que residem com
0s avlos maternos em Peruibe-SP. Os avls paternos sao falecidos. A familia mora
no municipio de Rolandia, proximo a Londrina-PR, em casa de alvenaria, com cerca
de cinco comodos.

Magali nasceu a termo, de parto normal. Os pais desconhecem
qualquer complicacdo pré ou perinatal. Porém, com trés meses de idade comecou a
apresentar atraso motor. Entretanto, os pais acharam que poderia demorar um
pouco mais para se desenvolver. Com oito meses, comegou a apresentar crises
convulsivas e com dez meses foi diagnosticado a PC. Nesse periodo necessitou de
internacbes recorrentes e apresentou uma parada cardiorrespiratéria. Durante o
atendimento precisou de intubagao orotraqueal e mais adiante de tragueostomia.

Atualmente, ainda é traqueostomizada, necessita de aspiracao,
porém nao € dependente de oxigenoterapia. Acamada, com déficit motor importante,
responde com sorrisos a sua atividade de lazer favorita: assistir ao desenho do Rei
Ledo. Alimenta-se por sonda nasoenteral. A familia recebe apoio do servico de
fonoaudiologia e fisioterapia da APAE, servigo social do Centro de Referéncia de
Assisténcia Social (CRAS) e profissionais de saude do HUL.

Hoje, M3 trabalha em uma loja de roupas, recebe a pensdo das
filnhas mais velhas e aposentadoria de Magali. O pai nao trabalha mais e cuida em
tempo integral da crianca.

P3 foi identificado por ele mesmo, por M3 e pela equipe de
enfermagem do Hospital Universitario como cuidador principal. A mae participou
apenas da construcdo do genograma e ecomapa. A entrevista foi realizada apenas
com o pai da crianga, por indisponibilidade da mée.

Durante a entrevista o pai fez criticas ao cuidado da mée com a filha.

Naiara Barros Polita
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Familia 4

A familia 4, reside em casa de alvenaria, com cinco comodos, na
cidade de Londrina-PR. Os cémodos sdo pequenos e a estrutura fisica dificulta a
mobilidade da crianca. A familia ndo possui veiculo préprio e necessita de transporte
publico para locomocdo.

Monica, 11 anos, portadora de PC, mora com os pais (P4 e M4) e
um irmao de 21 anos. Possui mais um irmao, com 25 anos, que reside em outra
cidade do Parana, porém, possui vinculo forte com a familia.

Esta recebe forte apoio dos familiares paternos e da avé materna,
além dos profissionais de saude do HUL e o grupo de oracéo da instituicdo religiosa
que frequentam.

O pai trabalha no periodo noturno em uma fabrica de doces e auxilia
nos cuidados. Ja a méae € do lar e foi identificada pelo pai como principal cuidadora
da filha. Porém, ambos participaram de toda a etapa da coleta de dados.

Ao nascimento, Ménica apresentou andxia neonatal e malformacéao
congénita do sistema osteomuscular. Atualmente, apresenta leve atraso cognitivo e
paraplegia. Estuda em escola regular. Porém, recebe reforco e educacéo especial
no préprio colégio.

Além disso, apresenta internagcfes recorrentes para procedimentos

cirdrgicos e tratamento clinico de complicagbes como pneumonias.

Naiara Barros Polita
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Familia 5

A familia 5, € do tipo nuclear, pois residem a crianca, Chico Bento,
com dois anos e oito meses, portador de PC, seus irmdos mais velhos de 12 e 18
anos, sua mae (M5) e seu pai. Moram em casa prépria, de alvenaria, com oito
comodos no municipio de Londrina- PR. Realizaram modificacdes na estrutura do
banheiro e cozinha para facilitar a mobilidade da crianga.

Recebem apoio da familia materna, de uma instituicdo religiosa e
dos profissionais de saude e servi¢o social do HUL e da APAE.

O pai exerce servico administrativo registrado e a M5 €é do lar. Esta
acompanha a crianga durante as internacdes e refere ser sua principal cuidadora.
Desta maneira, 0s instrumentos foram aplicados a méde e o pai ndo pode estar
presente nos encontros com a pesquisadora devido ao emprego.

M5 refere que sua gestacao ocorreu sem complicagdes, porém no
oitavo més comecgou a apresentar contragdes e necessitou de medicacgdo para inibir
o trabalho de parto. No entanto, a crianca apresentou aspiracdo de meconio e foi
realizado o parto. Chico Bento, permaneceu dois meses hospitalizado e recebeu alta
com encaminhamento para a APAE.

A partir dos 10 meses comecou a apresentar internacdes
recorrentes e prolongadas por pneumonia. Hoje, € traqueostomizado e dependente
de oxigenoterapia. E atendido em domicilio pelos profissionais da APAE. E

acamado, porém responde com olhar e sorrisos aos estimulos verbais e visuais.
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Familia 6

A familia 6 reside em casa alugada, de alvenaria, com cerca de sete
comodos, os quais ndo sao adaptados para locomocdo da crianca em cadeira de
rodas, pelo estreitamento e presenca de degraus em algumas passagens.

Esta familia é do tipo nuclear e composta por Aninha, com seis anos,
portadora de PC, seu pai e sua mae (M6). Dentre os avls da crianca, apenas o avd
paterno vive, porém apresenta relacéo conflituosa com a familia.

A mae acompanha a crianca nas internacdes e foi identificada pela
equipe de enfermagem do HUL como principal cuidadora. Somente ela participou da
coleta de dados.

O pai possui emprego registrado e trabalha de segunda a sabado,
em horario comercial. Nos momentos que esta em casa auxilia nos cuidados junto
com a tia materna. A mée trabalhava como diarista, mas parou quando engravidou
de Aninha. A familia também mudou para a cidade de Londrina-PR apds o
nascimento da crianga devido a maior disponibilidade de servigos.

Aninha apresentou anoOxia neonatal ao nascimento. A familia
recebeu a informacéo de que a crianga poderia ficar com sequelas no primeiro més
de vida, quando permaneceu hospitalizada. Porém, o diagndstico definitivo foi dado
a familia quatro meses apds, quando foi percebido o atraso motor.

Necessitou de varias internacdes para tratamento clinico de
pneumonia e nesta Ultima, foi realizado gastrostomia. Também possui déficit visual e
comprometimento motor dos membros inferiores.

Além dos familiares, possui como rede de apoio os profissionais de
psicologia, fisioterapia e fonoaudiologia da APAE e do HUL; grupo religioso, grupo

de mées da APAE e servi¢o social do municipio.
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Familia 7

A familia 7 é do tipo nuclear, composta por Cebolinha, com dez
anos, portador de PC, sua mae (M7) e seu pai, residentes no municipio de Cambé-
PR, em casa propria de alvenaria, com sete comodos. O banheiro foi adaptado para
facilitar o banho da crianca.

A avO materna rejeitou a crianca quando soube do diagnéstico,
porém uma tia de M7 assumiu o papel de avo e auxilia a familia. Uma amiga dos
pais que possui uma crianca com deficiéncia fisica também foi considerada como
membro familiar.

M7 acompanha o filho durante as internacdes e foi identificada por
ela e pela equipe de enfermagem do HUL como principal cuidadora. O pai oferece
apoio emocional & esposa e ao filho. E autbnomo e trabalha em horario comercial e
se mostrou pouco disponivel para o encontro com a pesquisadora. Somente a méae
participou da coleta de dados.

Apesar, de cuidar em tempo integral de Cebolinha, M7 mantém
como atividade laboral o transporte de escolares, pois o leva consigo. Durante as
internacdes da crianca, recebe a ajuda da amiga que faz o servico.

Os pais receberam a noticia que a crianga apresentava hidrocefalia
durante a gestacdo. Porém, o diagnéstico definitivo de PC ocorreu apés um més. Ao
saber da paralisia cerebral, a avdé materna rejeitou a crianca e se afastou da familia.
Nesse momento, a tia de M7 comecou a ajudar nos cuidados com Cebolinha.

. A crianga necessitou de cirurgias frequentes nos trés primeiros
meses de vida e tem apresentado interna¢des recorrentes nos Ultimos meses para
tratamento de pneumonias e controle de convulsdes. Possui déficit motor e cognitivo
e € atendido pela equipe de fisioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia da
APAE de Londrina e pela nutricionista e equipe médica da Associacdo de
Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD) em S&o Paulo.

Também, recebem apoio cognitivo e instrumental da instituicdo

religiosa que frequentam e da Prefeitura de Cambé.
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Familia 8

A familia 8, € do tipo nuclear, composta por Maria Cebolinha, com
quatro anos, portadora de PC, sua mae (M8) e seu pai, 0s quais residem em
Londrina-PR, em casa propria de alvenaria, com cerca de nove cémodos. A cozinha
foi modificada para possibilitar a mobilidade da crianca na cadeira de rodas.

A familia materna e um tio paterno oferecem forte apoio social,
porém, a familia possui relacdo conflituosa com os avOs paternos.

Os pais, em conjunto com os profissionais de saude identificaram
M8 como a principal cuidadora de Maria Cebolinha. No entanto, o pai € autbnomo e
reveza com a mae durante as internacdes da crianca. Porém, somente a mae
participou dos encontros com a pesquisadora.

M8 trabalhava e possuia muitas amizades, que foram desfeita com o
nascimento da filha.

Maria Cebolinha nasceu prematura, 26 semanas, € permaneceu na
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal por cerca de 100 dias. Nesse periodo,
apresentou infeccdes urinarias de repeticdo, insuficiéncia renal e enterocolite
necrotizante, necessitando de intervencdes clinicas e cirdrgicas. Recebeu alta com
colostomia e anticonvulsivantes. Entretanto, a crianga apresentou crises convulsivas
sutis, as quais néo foram percebidas por M8 e apenas com nove meses de idade as
crises foram controladas e diagnosticada a PC.

Atualmente, Maria Cebolinha possui déficit motor, cognitivo e visual.
Recebe atendimento na APAE, HUL e Instituto dos Cegos, além de obter recursos
materiais como medicacdes anticonvulsivas com a Prefeitura de Londrina. A

instituicao religiosa também oferece apoio instrumental e cognitivo.
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Familia 9

A familia 9 reside em casa de alvenaria, com cerca de seis
cémodos, e ndo é adaptada para a crianca, em Londrina-PR. E do tipo estendida,
composta por Franjinha, com trés anos e seis meses, sua mae (M9), seu pai e a avo
materna. Também, foi considerada como componente da familia a madrinha da
crianca, a qual oferece apoio social. Os tios maternos também possuem forte vinculo
com a familia. A rede de apoio da familia € composta bascamente pela familia
materna, instituicao religiosa e profissionais de saude e servico social do HUL.

A mae acompanha Franjinha nas internacfes, porém recebe auxilio
do pai nos cuidados em casa. O pai trabalha com registro em carteira, em horario
comercial. Somente M9 participou dos encontros com a pesquisadora.

M9 trabalhava como depiladora e teve que parar para poder cuidar
em tempo integral do filho.

Franjinha nasceu a termo, porém apresentou circular de cordéo e
andxia neonatal, precisando de intubacdo orotraqueal. Permaneceu em ventilacao
mecanica, na UTIN por 18 dias e com 25 dias de vida recebeu alta. No domicilio
comecou a apresentar crises convulsivas e internacées recorrentes para controle
das crises e tratamento de pneumonias. O diagnostico definitivo da PC foi
comunicado a familia ainda na UTIN.

Atualmente, apresenta déficit motor e cognitivo. Alimenta-se por
sonda nasoenteral e mantém alta frequéncia de internacdes devido a infeccdes

respiratorias.
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Familia 10
A familia 10, do tipo nuclear, composta por Rosinha, com dez anos,

sua irma de 13 anos, sua méae (M10) e seu pai. Residem em casa de alvenaria, com
cerca de oito cOmodos, na cidade de Londrina-PR.

Recebem apoio da familia materna, da instituicdo religiosa, dos
profissionais de saude e servico social da APAE e da escola regular. Também,
contam com a aposentadoria da crianca e recursos materiais fornecidos pela
Prefeitura de Londrina.

A mée foi apontada como principal cuidadora da crianca pela equipe
de enfermagem do HUL. Somente M10 participou da coleta de dados. O pai trabalha
como autdénomo em horéario comercial e M10 trabalha com registro em carteira por
meio periodo. Assim, com o0 apoio da familia materna, consegue manter o emprego
e o cuidado das filhas.

Durante a gestagao foi constatado que Rosinha teria hidrocefalia e
comunicado a familia a possibilidade de atraso motor e outros déficits. A crianca
nasceu com 35 semanas, e permaneceu na UTIN por cerca de trés meses. Desde 0
nascimento necessitou de intervengfes cirdrgicas e acompanhamento com
neurologista. O diagndstico definitivo de PC foi informado a familia no momento da
alta para casa. Até os sete anos de idade apresentou hospitalizacdes frequentes
para tratamento cirdrgico e de infec¢des urinarias e respiratorias. Nos ultimos 10
meses retornou a necessitar de internagoes.

Atualmente, possui crises convulsivas controladas, paraplegia, e
déficit cognitivo leve. Frequenta escola regular, porém também utiliza o servico de

pedagogia da APAE.
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7.2.1 Artigo 1

A paralisia cerebral e suas repercussdes na familia sob a perspectiva cultural

The cerebral palsy and its repercussions on family in the cultural perspective

La paralisis cerebral y sus repercusiones sobre la familia bajo la perspectiva cultural

Naiara Barros Polital; Mauren Teresa Grubisich Mendes Tacla?

Artigo extraido da Dissertacdo de Mestrado em Enfermagem "Experiéncia de familias de
criangas com paralisia cerebral™ (The experience of families of children with cerebral palsy,
La experiencia de las familias de nifios con paralisis cerebral) apresentada ao Programa de

Pos-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Estadual de Londrina (UEL)

Resumo

Pesquisa descritiva, qualitativa, desenvolvida em um hospital universitario na cidade de
Londrina-PR, com objetivo de analisar a experiéncia de dez familias no convivio com a
crianca com paralisia cerebral, sob a perspectiva cultural. Os dados foram coletados, no
hospital e em domicilio, no periodo de outubro de 2011 a margo de 2012 por meio de diario
de campo e entrevista semiestruturada e analisados mediante 0 Método de Interpretacdo dos
Sentidos. As familias atribuem significados e sentimentos a doenca que mudam conforme as
situacOes vivenciadas e 0 apoio recebido. Também se deparam com o choque do diagnostico e
dificuldades, porém encontram forcas e apoio para superacdo dos problemas. Apesar das
fragilidades, os familiares possuem expectativas positivas em relacdo ao desenvolvimento e
independéncia da crianca. Cabe ao enfermeiro auxiliar a familia na identificacdo dos
problemas e busca de solugdes.

Descritores: Paralisia cerebral. Enfermagem familiar. Cuidado da crianca.

Abstract

This is a descriptive and qualitative study conducted in a school hospital in Londrina-PR. The
aim was to to analyze the experience of ten families in living with a child with cerebral palsy
in the cultural perspective Data was collected, at hospital and the participant’s residences,

1 Enfermeira. Mestranda em Enfermagem pela Universidade Estadual de Londrina (UEL). Londrina, Parana, Brasil.
www.uel.br.
Rua Felicio Marconi, 191. Condominio Vale do Arvoredo. CEP 86047-595. Londrina-PR, Brasil. Telefone/fax: 43 3342-
0177. Celular: 43 8802-6643. Email: naiarapolita@hotmail.com

Doutora, Professor Adjunto, Vice-coordenadora da Residéncia de Enfermagem em Salde da Crianca e Docente
Permanente do Mestrado em Enfermagem do Departamento de Enfermagem - Centro de Ciéncias da Sadde — Universidade
Estadual de Londrina (UEL), Londrina, Parana, Brasil. Email: maurentacla@gmail.com
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from October 2011 to March 2012 using field diary entry and semi-structured interview and
analyzed using The Interpretation of Meaning Method. In the beginning, families have
explanations for causes, meanings and feelings towards the disease which change according to
situations experienced and support received. They get shocked to hear the diagnostic and
difficulties to come, although they gather strength and support to overcome the problems.
Despite the frailties, families have positive expectations regarding the child’s development
and independency. The role of the nurse is to assist families to identify problems and look for
solutions.

Key-words: Cerebral palsy, Family nursing, Child care

Resumen

Pesquisa descriptiva, cualitativa, desarrollada en un hospital universitario de Londrina PR,
con el objetivo de analizar la experiencia de diez familias viven con un nifio con paralisis
cerebral, bajo la perspectiva cultural. Los datos fueron colectados, en hospital y en domicilio,
en el periodo de octubre del 2011 a marzo del 2012 a través de un diario de campo y
entrevista semiestructurada y analizados mediante el Método de Interpretacién de Sentidos.
Las familias atribuyen inicialmente causas, significados y sentimientos a la enfermedad que
cambian conforme a las situaciones vividas y al apoyo recibido. También enfrentan la
conmocién del diagndstico y las dificultades que vienen, sin embargo encuentran fuerza y
apoyo para superar los problemas. A pesar de las debilidades, las familias poseen expectativas

positivas en relacion al desarrollo e independencia del nifio. Corresponde al enfermero
ayudarlas a identificar los problemas y a buscar las soluciones.

Palabras clave: Paralisis Cerebral, Enfermeria familiar, Cuidado de los nifos.

Introducéo

A paralisia cerebral (PC) consiste em uma condi¢do crbnica considerada a causa
mais comum de deficiéncia fisica na infancia e que afeta severamente o seu desenvolvimento
neuropsicomotor . Possui uma alta incidéncia, com indice variando de 2,0 a 3,6 por 1.000
nascidos vivos em paises desenvolvidos, e de 7,0 por 1.000 nascidos vivos em paises em
desenvolvimento @.

Convém destacar que esses pacientes necessitam de acompanhamento
multiprofissional continuo, cuidados e educacdo especial, frequentes internacbes e
intervencdes médicas e cirtrgicas Y. Assim, a PC ndo altera somente a rotina da crianca, mas
pode trazer limitagOes para todos os envolvidos, o que pode alterar a dinamica familiar,
acarretando tensdo, sobrecarga e sofrimento do cuidador ¢,

Atualmente ha varias defini¢des de familia, porem a que melhor retrata as familias de
hoje e a populacdo deste estudo é a que afirma: a familia é quem dizem ser. E definida como
um grupo de individuos, os quais dizem ser familia, unidos por vinculos emocionais e
relacionamentos significativos, com a inclinagdo para participar da vida uns dos outros,

compartilhando experiéncias de satide e doenga ©.
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Em seu processo de viver, a familia constr6i um mundo de simbolos, significados,
valores e praticas que sdo em parte originados de sua familia de origem e do seu contexto
sociocultural e, em parte, oriundos de suas experiéncias e interagdes cotidianas intra e
extrafamiliares ©. Esse universo de simbolos e significados consiste na cultura, a qual orienta
e da sentido as praticas e aos comportamentos dos individuos dentro de um contexto
sociocultural . Assim, a interpretacdo dos simbolos e significados construidos pelas familias
permite a compreensdo de sua experiéncia, possibilitando ao enfermeiro elaborar novas
abordagens e ac¢des especificas, visando a familia em sua totalidade, com respeito as suas
crencas e valores.

Deste modo, a perspectiva cultural é relevante para o planejamento da assisténcia a
salde da familia. Entretanto, em relacdo a paralisia cerebral, é escasso 0 nimero de trabalhos
que abordem a vivéncia de familias em sua trajetoria com a doenca, sob essa visdo. A maioria
dos estudos se restringe ao momento do diagnostico e ndo foram localizadas pesquisas
direcionadas por esta otica.

Portanto, este trabalho tem como objetivo analisar as experiéncias das familias no

convivio com a crianga com paralisia cerebral, sob a perspectiva cultural.

Referencial Tedrico e Trajetoria Metodoldgica

Estudo descritivo qualitativo, realizado em um hospital universitario de Londrina-
PR. Os participantes do estudo foram dez familias, sendo dez mées e dois pais de criancas
com diagnéstico definitivo de PC hospitalizadas na Unidade Pediatrica do Hospital
Universitario de Londrina (HUL) no periodo de outubro de 2011 a margo de 2012, com
idades entre dois a 12 anos. Optou-se por essa faixa etaria por se acreditar que nesse periodo a
familia ja vivenciou a doenca e suas repercussdes e pelos 12 anos ser o extremo da idade
atendida nesta unidade de internagéo.

Os dados foram coletados em domicilio dos participantes e na Unidade Pediatrica do
HUL conforme disponibilidade das familias até serem suficientes para a apreensdo do
fenbmeno neste contexto. Utilizou-se a entrevista semiestruturada, que consistiu de perguntas
sobre a histéria da paralisia cerebral na vida da crianca e familia, os significados dessa
condicdo para a familia, os sentimentos, as expectativas e as mudancas e adaptacfes ocorridas
em toda trajetéria da doenca. Também, foi utilizado o diario de campo, no qual foram
anotados os dados obtidos da linguagem ndo verbal. Os instrumentos foram aplicados ao
cuidador principal da crianga. Entretanto, quando houve mais de um membro da familia

disponivel, este também participou.
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Como referencial tedrico utilizou-se a Antropologia Interpretativa de Clifford Geertz,
por buscar a compreensdo da experiéncia humana a partir da analise cultural. Para o
antropdlogo, a cultura consiste na teia de significados que amarram o homem e que ele
proprio teceu, que serve como mecanismo de controle para governar 0 comportamento e as
idéias do individuo. Sua analise se d& a partir da busca desses significados, por meio da
interpretacdo das interpretacdes, ou seja, a analise é feita a partir do ponto de vista dos que
vivem a experiéncia ®°. Assim, o pesquisador procura interpretar a maneira como o
pesquisado interpreta seu modo de viver.

Os dados foram analisados de acordo com o Método de Interpretacdo dos Sentidos, o
qual é fundamentado na teoria da interpretacdo cultural de Geertz e no encontro da
hermenéutica e dialética. Este método busca a interpretacdo do contexto, das razdes e das
I6gicas das falas e agdes, relacionando os dados as inter-relagfes e conjunturas, dentre outros
corpos analiticos. Assim, na trajetdria analitico-interpretativa foram percorridas as seguintes
etapas: a) leitura compreensiva do material com a elaboracdo das categorias; b) exploracdo do
material, na qual, primeiramente foram identificadas e problematizadas as ideias e, em
seguida, buscaram-se os sentidos mais amplos subjacentes a elas; c) elaboracdo da sintese
interpretativa por meio da articulagdo dos dados com o referencial tedrico e o objetivo do
estudo °.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina (CEP/UEL), protocolo n° 195/2011, CAAE
0160.0.268.268-11. Para preservacdo do anonimato dos sujeitos da pesquisa, na apresentacdo
dos resultados foi utilizada a letra M referente a mae e P referente a pai, acompanhadas por

numeros ordinais referentes as familias. Foram atribuidos nomes ficticios as criangas.

Resultados
Neste estudo, a partir da analise dos dados foram elaboradas duas categorias:
Assimilando as repercussdes do diagnostico e Convivendo com a crianca com paralisia

cerebral.

Assimilando as Repercussdes do Diagndstico

Os entrevistados iniciaram suas narrativas no passado, recordando momentos que
consideram ter contribuiram para a doenga, atribuindo significados a PC.
As familias relataram que no inicio ndo possuiam clareza em relagdo ao diagnostico.

Entretanto, buscaram uma explicacdo para a doenca. A familia, em seu processo de viver,
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constréi um mundo de simbolos, significados, valores e praticas que sdao em parte originados
de sua familia de origem e do seu contexto sociocultural e, em parte, oriundos de suas
experiéncias e interagdes cotidianas intra e extrafamiliares. Deste modo, a cultura familiar
embasa o cuidado desenvolvido pelos familiares e a construcdo dos significados ©. Assim,
nesse momento, as explicacBes religiosas, sobrenaturais ou mesmo bioldgicas, porém sem
fundamento cientifico, foram comuns: Ela estava com oito meses. A turma da APAE
(Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais) falou para dar a vacina HINL1. Ela teve trés
convulsbes em casa e cinco no hospital, mais uma parada [...]. Achava que tudo isso era por
causa da vacina. Nao sabia o problema que ela tinha. Com trés meses ela ja ndo firmava o
pescoco, mas os antigos falavam que tinha crianca que demorava mais mesmo (P3).

Em estudo realizado em Sdo Carlos - SP, com mdes de criancas recém-
diagnosticadas com PC, as causas atribuidas também foram sem fundamentac&o cientifica ou
desconhecidos e relacionados & informacéo pouco clara dada pelos profissionais de satide ™.

No atual estudo, a enfermidade também adquiriu significado de castigo divino por
algo errado que os pais fizeram: Eles (parentes) achavam que a gente fez alguma coisa
errada... .todo mundo ficava achando uma culpa, um erro (M10). Eu entrava no énibus e as
pessoas da vila olhavam e falavam: Seu filho tem problema? E especial. Parecia que ele era
um bicho sabe (M9).

Quando uma doenca é tratada como maldicdo pela sociedade, seus portadores e 0s
envolvidos na situacdo se sentem discriminados ao saber do diagnostico. A solucdo ndo é
esconder a verdade e sim desmistifica-la ‘2. A identificacio das assimetrias culturais permite
a mudanca de ideia. Entretanto, ndo se deve tentar acomodar a cultura do outro dentro da
nossa concepc¢do, mas deixar de lado a nossa concepg¢do para que haja lugar para a visdo do
outro sobre sua prépria compreensdo . Assim, a desmistificacéo da doenca requer cautela e
comunicacdo adequada entre os profissionais, a familia e a sociedade. A falha na
comunicacdo da enfermidade pode gerar incompreenséo e até mesmo rejeicdo da crianga .

O segundo ponto a ser descrito sdo 0s sentimentos das familias originados da noticia
do diagnostico de PC. Este momento foi marcado pelo choque e gerou sentimentos de tristeza,
perda, raiva, revolta, medo e inseguranga: Entdo, foi um choque muito grande [...] Eu chorei
muito nesses dias (choro) [...] eu me revoltava muito era com as outras maes que abandonam
os filhos, judiam dos filhos (M8). Tinha medo do que seria, de como era cuidar, se eu ia
conseguir cuidar dela e tudo (M10).

A fase do diagndstico da doenca é um momento de crise, que exige aceitacao,

adaptacéo e reestruturacao da familia. A presenca da deficiéncia na crianca abala a identidade,
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a estrutura e o funcionamento familiar. Diante da noticia, as familias se veem despreparadas
para lidar com todas essas alteragdes advindas da doenca “%. Durante a gestacéo, os pais
constroem padrbes de normalidade, baseados nas crengas compartilnadas na sociedade em
que vivem ™. Ao se depararem com a imagem real do filho deficiente, ocorre o choque e a
quebra das expectativas em relacdo a crianca perfeita. Neste momento a sensacdo de
capacidade e confiabilidade dos pais se enfraquece, sendo necessario um reajuste emocional
que requer tempo ™. O desconhecido, aquilo que n&o se controla e ndo é compreendido, é
assustador pela falta de familiaridade e de recursos rdpidos para torna-lo compreensivel
dentro da cultura ®®. Porém, a cultura, ou seja, as receitas, planos, regras e instrucdes que
governam o comportamento humano, se modificam com o fluxo dos acontecimentos ),
ocorrendo compreensdo e como consequéncia a aceitacdo e a adaptacao.

Em estudo realizado no Rio Grande do Sul, com maes que vivenciaram o diagndstico
de PC, também foi destacado que os pais enfrentam inicialmente um periodo de choque,
seguido por tristeza, para depois ocorrer gradualmente a aceitagdo do filho “®. Essa crise
pode ser amenizada com o preparo e suporte as familias antes e apds o diagnostico. Quando a
familia é acolhida, sente-se segura para tentar uma aproximacao com o profissional na busca
de respostas frente as suas demandas . Neste momento, ocorre a interacéo de duas visdes de
mundo, de grupos diferentes: dos profissionais de salde e da familia. Esse encontro possibilita

a mudanca de ideias e praticas ©9

e contribui para o fortalecimento familiar e,
consequentemente, para adaptacdo neste novo contexto.

A presenca da doenca cronica pode ser desgastante e gerar sofrimento para o
portador e para familia. Assim, todos os envolvidos precisam ser ouvidos e cuidados. Sob esta
perspectiva esta 0 modelo de cuidado centrado na familia, que oferece oportunidade para a
prépria familia definir seus problemas e assegura a participacéo de todos no planejamento das
acdes, com respeito a sua cultura V. Essa prética tem como principio a parceria entre familia
e profissionais de salide como promotora de assisténcia de qualidade ®. A partir desta visao,
o0 enfermeiro tem papel importante para auxiliar as familias na definicdo de seus problemas e
no reconhecimento de suas forgcas na busca de solugdes para os obstaculos que surgem no
decorrer da doenga, facilitando a adaptacao e tornando essa experiéncia menos penosa.

Apbs 0 momento de crise, a primeira dificuldade encontrada foi em relacdo a
necessidade de cuidado integral e internacdes recorrentes, o que gerou mudanca da rotina
familiar: Dai nossa vida mudou. Fiquei sé em casa. [...] Foi muito triste. Eu trabalhava.

Ficava sempre internado. Tive que parar para cuidar dele (M9).
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Em concordancia com estudo realizado em Fortaleza, as maes das criangas com PC
assumiram o papel de cuidadoras e abdicaram de atividades laborais e de lazer para se dedicar
em tempo integral a seus filhos ™. No atual estudo, em apenas uma familia esse papel foi
assumido pelo pai da crianca e também teve repercussdo em suas atividades laborais e de
lazer.

A mudanca no cotidiano familiar acarretou a percepc¢ado de perda da identidade social
e mudanca do significado do “eu”: a mulher independente financeiramente, ou integrante de
um grupo de colegas de trabalho, ou de amigos, ou o pai responsavel pelo sustento da casa,
adquirem um novo papel na sociedade e uma nova identidade: a de pais cuidadores dos filhos
com paralisia cerebral. Essa modificacdo repentina pode gerar depresséo e, associados com a
sobrecarga fisica, outros problemas de satde: Eu me sinto sobrecarregada, tenho dificuldade
para sair. Tenho muita dor nas costas (M4). Tenho vontade de ser eu mesma, de passear, ir a
casa das amigas. Ser livre (M8). Os cuidadores precisam dar uma pausa e ter um tempo para
si. A estratégia para que isso ocorra € a busca de apoio social dos demais membros e
instituicBes sociais, religiosas e de salde.

Também alguns cuidados foram considerados de dificil execucdo. A aprendizagem
dos cuidados simples, comuns a todas as criangas, inclusive as saudaveis, foi descrita como
facil. Entretanto, cuidados especificos como sondagem vesical, administracdo de dieta por
sonda nasoenteral ou gastrostomia, aspiracdo de vias aéreas e de traqueostomia e higiene de
colostomia foram identificados como dificeis, mesmo com o apoio dos profissionais de saude:
A fase de eu aprender a cuidar eu tive no hospital. Minha dificuldade foi com a colostomia.
Eu aprendi a higiene do hospital, sem bolsa. Em casa ela comecou a ter a bolsa. [...]. Chorei
nesse dia. Minha mae teve uma ideia [...].Tirei de letra. Ensinei muitas enfermeiras (M8).

A falta de conhecimento prévio sobre esses procedimentos, por ndo fazerem parte de
seus costumes, justifica esse resultado. Além disso, esses procedimentos especificos
reafirmam a condicdo da crianga portadora de PC e alteram o padrdo socioculturalmente
construido de normalidade, diferenciando as criancas saudaveis das com PC. A medida que a
familia se insere nesse novo contexto cultural vivenciado pelos profissionais de salde, ela
adquire os saberes e as préaticas pertencentes a esse grupo, facilitando a aceitacdo e o cuidado
com a crian¢a. Esse cuidado consiste em um processo aprendido e construido pela familia em
sua trajetdria, o qual é fortalecido pela rede de apoio social e se modifica de acordo com as
vivéncias e interpretacdes da familia e dos membros da rede ©.

Outra importante necessidade identificada foi a falta de recursos materiais e

financeiros: Foi complicado no comeco. Saiu com dieta especial do hospital e a internacéo
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(Sistema de Internacdo Domiciliar) ndo queria pegar. A gente ndo conseguia na prefeitura.
Dai, com muito sacrificio, a gente foi na promotoria. Ai conseguiu (M2).

Para amenizar essa falta, as familias lutaram por seus direitos e também buscaram,
em sua rede de suporte, 0 apoio financeiro. Em estudo realizado com familias de criangas em
condigdes cronicas, em Jodo Pessoa, as familias também apresentaram esta demanda
financeira e contaram com o apoio do governo, profissionais de saude e outras instituicoes,
porém néo foi o suficiente para cobrir todos 0s custos com a crianca 2.

O acesso aos servicos de saude e de educacdo especial foram fatores dificultadores
para o tratamento e adaptacdo familiar, como podemos constatar a seguir: Ai teve que fazer a
traqueo. A internacdo (Sistema de Internacdo Domiciliar) ndo queria pegar.[...] foi
complicado (M2).

Além da falta de vagas na rede publica, ha também poucas instituicdes especializadas
no atendimento desta demanda, fragilizando o cuidado integral a crianca e sua familia. A
integralidade ndo se realiza em apenas um servi¢co, mas em uma rede estruturada a partir das
necessidades reais das pessoas Y. Assim, é necesséria a articulagdo dos servicos de satde, de
educacéo e social.

Em grande parte dos casos, a solucdo encontrada pelas familias foi buscar esses
servigos em outras cidades e na rede privada: Pedi dai um encaminhamento para o neuro. la
ter vaga soO para depois de um ano. Dai fui para a cidade vizinha, paguei o eletro, todos os
exames para sair mais rapido [...]. Ai na cidade em que eu morava ndo tinha fisioterapia,
ndo tinha nada. Levava para cidade vizinha para fazer fisio, fono e TO (terapia ocupacional)
(M1).

Por ultimo, as familias vivenciaram dificuldades em relacdo ao ambiente fisico,
principalmente no que tange aos obstaculos para locomocao da crianga. O dificil foi para
locomocgdo com a cadeira. Mudei o banheiro para ela poder entrar. As portas e 0 espago
para ela se movimentar (M10). As barreiras arquitetdnicas influenciam a capacidade
funcional da crianca. Quanto maior a gravidade e comprometimento motor da crianca, mais
dependente e mais dificil é o acesso a ambientes que estimulam seu desenvolvimento. Assim,
déficits motores e sensoriais ocorrem com mais frequéncia %2,

Diante das dificuldades as familias buscaram solugdes para que as criangas néo
fossem afetadas. Para isso contaram com apoio social recebido pelos profissionais de salde e
de assisténcia social e alguns parentes. Esse resultado se assemelha ao de estudo realizado em
Porto Alegre com familias de criangas com patologias crénicas, no qual foram encontradas

atitudes diferentes entre os membros familiares. Alguns forneceram suporte e outros,
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abandono e segregacdo ®. A cultura modela os individuos como espécie Gnica, mas também
os moldam como individuos separados ®. As crencas, os valores, os ideais, 0s costumes e a
religido das familias que convivem com a crianga com paralisia cerebral e dos componentes
da sua rede social os definem como grupo e influenciam nas suas a¢es e comportamentos.
Entretanto, esses aspectos culturais também moldam cada ator do grupo, possibilitando que
cada sujeito tenha uma atitude diferente frente a doenca.

Nos dois estudos o apoio familiar mostrou-se valioso para as novas circunstancias de
vida. A familia unida, mesmo com suas fragilidades, apresenta resultados positivos na busca
de solugdes e superacdo das adversidades. Quando ela obtém o dominio da situacdo, a

vivéncia com a doenca se torna mais facil %,

Convivendo com a crianca com paralisia cerebral

No presente, as familias se mostram com novas concepcdes e padrdes culturais que
guiam suas acdes. Entretanto, elas estdo em constante adaptacdo, pois com a evolugdo da
paralisia cerebral, surgem novos eventos, as circunstancias mudam e exigem novas atitudes.
Assim, novas explicacfes e novos significados foram imputados & PC nesta fase. As causas
atribuidas a PC passaram a ser cientificas, sendo elas: crises convulsivas e andxia neonatal.
Ele foi ficando na UTI (Unidade de Terapia Intensiva), intubado, dando crises convulsivas
[...]. Foi assim que comecou (M2). Ai ele teve aspiracdo de mecénio [...] Ai faltou oxigénio
no cérebro (M5).

Isso demonstra que hoje os familiares possuem informacdo cientifica correta e
suficiente em relacdo a doencga e incorporaram alguns saberes e praticas dos profissionais de
salide em sua cultura ®. No entanto, ainda procuram um culpado para o acontecimento,
associando a PC a erros médicos, falta de recursos e orientacdo. A enfermeira atendeu, passou
0 caso por telefone e ele (médico) mandou medicar, sabe [...] Quando ele veio para a neo, o
medico falou que se néo tivesse impedido o parto, ndo teria acontecido (M5). Ele nasceu
prematuro, 24 semanas, baixo peso. [...]. E eu, muito nova, ndo entendia nada. Colocaram
ele em uma incubadora s6 e deixaram. Ai no dia seguinte colocaram ele na central para
arrumar vaga para UTI. Ai ele ficou na incubadora respirando sozinho (M1).

Além da ressignificacdo da doenca, surgem novos sentimentos. O medo antes
relacionado a inseguranca nos cuidados e incertezas futuras deixa espaco para o medo da
regressdo do desenvolvimento motor: Agora que deu a parada, ja fiquei pensando que pode
afetar ainda mais a parte neuroldgica dele, a parte motora (M1).
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O tratamento da PC tem como foco melhorar a participacdo em atividades diarias e
minimizar deformidades e desordens futuras ©, promovendo independéncia da crianca e a
qualidade de vida da familia. No entanto, a familia se esforca na busca pelo conhecimento da
doenca, aquisicdo de habilidades e recursos fisicos, emocionais e financeiros para atingir o
objetivo proposto. Assim, elas readquirem o dominio da situacdo. Quando o controle é
ameacado, surge o medo @,

As familias também se mostraram adaptadas a presenca da PC, porém, tristes pelo
preconceito que sofrem: O preconceito que a gente sofre € uma dor muito grande. Aquilo
para vocé € a morte. [...] Hoje eu falo que tem que lutar. Nao pode ter medo do preconceito,
porque a gente vai sofrer mesmo. Mas, tem que confiar em Deus (M9).

O preconceito surge a partir do estigma, que € influenciado pela cultura e ndo afeta
somente o individuo doente, mas também todos os que com ele se relacionam. Estigma é
definido como a situacdo na qual o individuo ndo possui aceitacdo social plena ®®. A
paralisia cerebral pode ser considerada estigmatizante pela deformidade fisica acompanhada
ou ndo por outras deficiéncias, além da alteracdo da imagem pelos dispositivos médico-
hospitalares como sondas, traqueostomia e cadeira de rodas. Assim, além da desmistificacéo
da doenca, o suporte social é importante para o enfrentamento do estigma e preconceito.

As familias se mostraram fortes e adaptadas as situacGes vividas. A maioria dos
obstaculos do passado foi vencida. Entretanto, algumas dificuldades materiais, financeiras e
de ambiente fisico permaneceram: Tem o beneficio dele (Cebolinha) também. Mas, fica na
farmacia. (M7). Em casa a gente ndo pode fazer nenhuma adaptacéo, porque ndo € nossa.
Mas, precisaria, porque tem escada para descer para o quarto, para ir para a cozinha. Para
ela é complicado (M6).

Apesar do apoio social recebido, esses pacientes possuem demandas que geram alto
custo financeiro. Assim, requerem servicos especificos, auxilio financeiro e adaptacbes no
ambiente em que convivem.

Apesar de todas as dificuldades vivenciadas, as familias possuem expectativas
futuras positivas em relacdo a crianca. Estas foram construidas a partir das experiéncias
anteriores e o futuro se apresentou como plano das consequéncias das atitudes do passado e
presente. Neste sentido, os familiares esperam uma experiéncia futura positiva devido aos
esforcos realizados pelos mesmos: A gente tem esperanca, mais para frente quando ela
crescer, de desenvolver mais um pouco. Por isso que estou correndo atras do otorrino, para

melhorar a salde dela. Tudo o que a gente faz é para ela (P3).
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Em estudo realizado com familias de criancas com fibrose cistica, o futuro também
foi projetado como implicacdo das atitudes anteriores e a esperanca compreendida como
elemento mantenedor dos esforcos e aces em prol da qualidade de vida das criangas ®*. Na
atual pesquisa, as expectativas familiares foram predominantemente relacionadas ao
progresso motor e associadas a fé/espiritualidade: A gente imagina, sonha. Vai que um dia ele
venha a andar, a falar. A gente coloca Deus na frente de tudo. Eu espero pela vontade Dele
(M7).

A fé/espiritualidade é suporte para as familias ndo somente para o entendimento e
adaptacao a experiéncia da doenca, mas também, na busca de solugdes para os problemas que
surgem no decorrer do tempo. A espiritualidade sustenta a esperanca, que constitui a forca
que impulsiona as familias para a superacdo ®*. Em seus estudos, Geertz © n3o aborda a
espiritualidade. Entretanto, atribui a religido essa funcdo de estabelecer disposicdes e

motivagdes no homem.

Concluséao

A perspectiva cultural proporcionou a compreensdo das experiéncias das familias
que convivem com a crianca com paralisia cerebral, a partir da sua propria interpretacdo do
modo em que vivem. Entretanto, neste estudo apenas pais e médes foram ouvidos, assim,
sugere-se que outros estudos sob esta Gtica sejam realizados com outros familiares, pois a
experiéncia é vivida e compartilhada por todos envolvidos.

Também se destaca que o acolhimento e o apoio do profissional de salde sdo
importantes para a construcao de significados pelas familias e determinante para a aceitacao,
adaptacdo, e compreensdo das situacGes vivenciadas.

Neste estudo, os significados e os sentimentos foram construidos socioculturalmente
e moldaram-se no fluxo dos acontecimentos, modificando-se conforme a evolugdo da
enfermidade e apoio social recebido. Apesar das fragilidades, as familias readquiriram o
dominio da situacao.

O encontro da visdo de mundo das familias com a visdo dos profissionais de saude
contribuiu para o surgimento de novas concepcdes e padrdes culturais que contribuiram para a
adaptacdo. As dificuldades foram vencidas, porém novas necessidades surgiram, obrigando as
familias a constante mudanca.

A félespiritualidade foi essencial para sustentar a esperanca de uma futura
experiéncia positiva, a qual impulsionou as familias a buscar solugBes e superar as

adversidades. Neste contexto, o enfermeiro tem papel importante para auxiliar as familias a
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identificar e reunir forcas na busca de estratégias para controlar a doenca, contribuindo para

gue tenham uma experiéncia menos penosa e com melhor qualidade de vida.
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7.2.2. Artigo 2

Rede e Apoio Social as Familias de Criangas com Paralisia Cerebral

Social Network and Support to Families of Children with Cerebral Palsy

Red y Apoyo Social a las Familias de Nifios con Paralisis Cerebral

Paralisia Cerebral e apoio social as familias (titulo abreviado para cabecalho)

Naiara Barros Polital; Mauren Teresa Grubisich Mendes Tacla?

Resumo

Objetivou-se analisar a estrutura e composi¢do das familias com criangas com paralisia
cerebral e identificar a existéncia ou auséncia de apoio e rede social que elas dispdem. Trata-
se de uma pesquisa descritiva, qualitativa, desenvolvida em um hospital universitario em
Londrina-PR Os dados foram coletados com dez familias, no hospital e em domicilio, no
periodo de outubro de 2011 a mar¢co de 2012, por meio de diario de campo, genograma,
ecomapa e entrevista semiestruturada. Foram analisados mediante o Método de Interpretacédo
dos Sentidos. As familias foram na maioria do tipo nuclear. Sua rede social foi composta pela
familia materna, profissionais de saude e instituicdes religiosas, destacando a auséncia dos
profissionais da Estratégia Saude da Familia. Receberam apoio emocional, instrumental,
informacional e cognitivo, os quais ndo foram suficientes e geraram sentimentos negativos.
Cabe ao enfermeiro detectar as fragilidades na rede e auxiliar as familias na busca e obtencao
do suporte necessario.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Familia. Apoio social. Rela¢des familiares.

Abstract

The aim of this study is to analyze the structure and composition of families with children
with cerebral palsy and to identify the presence or absence of support and social network they
have. This is a descriptive and qualitative study conducted in an School Hospital in Londrina-
PR. Data was collected with ten families at the hospital and the participants’ residences, from
October 2011 to March 2012 using field diary entry, genogram, ecomap and semi-structured
interview. Data was analyzed using The Interpretation of Meaning Method. The families were
in most of the nuclear type. Their social network was composed by the maternal family,
health professionals and religious institutions, highlighting the lack of the professionals of the
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Family Health Strategy. They received emotional, instrumental, informational and cognitive
support, which were not sufficient and generated negative feelings. The nurse should detect
frailties in the network and help families to look for and obtain the support needed.

Key-words: Cerebral palsy. Family. Social suport. Family relations.

Resumen

El objetivo de este trabajo fue lo de analizar la estructura y composicion de las familias con
nifios con paralisis cerebral e identificar la existencia o ausencia de apoyo y red social a su
disposicion. Se trata de un estudio descriptivo, cualitativo, desarrollado en un hospital
universitario en Londrina-PR. Los datos fueron recogidos con diez familias, en el hospital y
en casa, desde octubre de 2011 hasta marzo de 2012, a través de un diario de campo,
genograma, ecomapa Yy encuesta semiestructurada. Los datos fueron analizados mediante el
Meétodo de Interpretacion de los Sentidos. Las familias eran, en su mayoria, del tipo nuclear.
Su red social fue compuesta por la familia materna, profesionales de salud y instituciones
religiosas, destacando la ausencia de los profesionales de la ‘Estratégia Salde da Familia’.
Recibieron apoyo emocional, instrumental, informacional y cognitivo, los cuales no fueron
suficientes y resultaron en sentimientos negativos. Cabe al enfermero detectar los puntos
débiles en la red familiar y auxiliar las familias en la busqueda y obtencion del suporte
necesario.

Palabras-clave: Paralisis Cerebral; Familia, Apoyo Social, Relaciones Familiares.

Introducéo

A paralisia cerebral (PC) consiste em um conjunto de disturbios motores e posturais,
causando limitacdo funcional na crianca. E considerada uma patologia nio progressiva,
decorrente de lesdes ou anomalias, que ocorrem no cérebro em desenvolvimento fetal ou
infantil, até o segundo ano de vida pos-natal. Pelo seu carater incapacitante, a PC causa
grande impacto na familia, podendo desestabiliza-la, exigindo mudancgas repentinas na
dindmica familiar, causando conflitos e alteracGes de rotinas e fungdes?.

A experiéncia de conviver com a paralisia cerebral é, em geral, desgastante e gera
sofrimento, além da imediata busca por Ihe atribuir significados, tanto para a vida da crianca
guanto para toda a familia. O sentido que o homem encontra nos eventos em que vive €
socialmente construido, rigorosamente histérico, moldado no fluxo de acontecimentos e surge
de uma interacéo social concreta?.

Em, seu processo de viver, a familia constroi um mundo de simbolos, praticas e
saberes que sdo construidos, compartilhados e ressignificados nas interaces sociais intra e
extrafamiliaress.

Além disso, é conhecido que a disponibilidade de certos recursos sociais e
psicoldgicos influencia no cuidado ao doente crénico e contribui para a melhoria da qualidade
de vida das familias®. Deste modo, as redes de apoio social tornam-se importantes para

orientar os sentimentos e condutas adotadas pela familia.
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Em estudo que analisou diversos conceitos de rede e apoio social, adotou-se como
definicdo de rede social a dimensdo estrutural ou institucional ligada a um individuo. Ja o
apoio social como a dimensdo pessoal, a qual consiste nos recursos fornecidos por membros
da rede que geram beneficios fisicos, emocionais e comportamentais®.

Diante do exposto, surgiu a pergunta de pesquisa: Como sdo compostas as familias
de criancas com PC e qual apoio social recebem?

Assim, este estudo tem como objetivo analisar a estrutura e composicdo dessas

familias e identificar a existéncia ou auséncia de apoio e rede social que elas dispdem.

Referencial Tedrico e Trajetoria Metodoldgica

O presente estudo faz parte da dissertacdo de Mestrado em Enfermagem, intitulada
“Experiéncias de familias de criangas com paralisia cerebral”.

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa, realizado com dez
familias de criancas com diagndstico definitivo de paralisia cerebral, com idades entre dois e
12 anos, hospitalizadas na Unidade Pediatrica do Hospital Universitario de Londrina (HUL),
da Universidade Estadual de Londrina (UEL). Optou-se por essa faixa etaria por se
considerar que a partir dos dois anos a familia j& vivenciou o diagndstico e suas implicagdes e
por 12 anos ser 0 extremo da idade atendida nesta unidade de internacéo.

Os dados foram coletados no periodo de outubro de 2011 a mar¢o de 2012, em local
reservado do HUL e em domicilio localizado na cidade de Londrina, até serem suficientes
para a apreensdo do fenbmeno. Ao total foram dez familias, representadas por dez mées e dois
pais. Os instrumentos foram aplicados ao cuidador familiar principal, porém quando estavam
presentes outros membros da familia, estes também participaram. Utilizaram-se diario de
campo, genograma, ecomapa e entrevista semiestruturada.

No diario de campo foram anotados dados obtidos da comunica¢do nao verbal como
gestos, expressdes e entonacdo de voz. Esse instrumento foi utilizado durante as duas etapas
da coleta.

O primeiro contato ocorreu durante a internagdo da crianca. Nesse momento foi
aplicado o genograma, o qual representa graficamente os dados da familia, por meio de
simbolos e cédigos padronizados®, permitindo a visualizagdo da histéria, da cultura, da
dindmica e das relacBes familiares’. A sua elaboracdo possibilitou a aproximacdo, o
conhecimento e a imersdo do pesquisador no campo de estudo, por requerer a interagdo social
com o sujeito de pesquisa®. Depois, foi formulado o ecomapa, que consiste no diagrama das

relacdes entre familia e comunidade, empregado para avaliar 0s apoios e suportes disponiveis
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e sua utilizacdo pela familia®. Em seguida, foi agendado o segundo encontro em domicilio ou
no proprio hospital conforme a previsdo de alta e disponibilidade da familia.

No segundo encontro, foi realizada a entrevista semiestruturada contendo perguntas
referentes a composicdo da rede e apoio social que as familias dispdem.

Como referencial tedrico optou-se pela Antropologia Interpretativa de Clifford
Geertz, por entender que a construcdo das redes sociais e o apoio fornecido sdo influenciados
pela cultura e remete aos significados construidos pelos grupos. Geertz® propde que para
conhecermos as pessoas, seus pensamentos, suas acoes e o porqué fazem da forma que fazem
é necessario interpretar o discurso social, traduzindo os significados socioculturalmente
construidos pelos sujeitos. Estes significados, por sua vez, sao construidos, compartilhados e
ressignificados nas interacdes sociais intrafamiliares e extrafamiliares®. Para o antropélogo®, a
cultura é entendida como o conjunto de sistemas entrelacados de simbolos interpretaveis que
sofrem influéncia extrinseca e influenciam as atitudes e comportamentos dos seres humanos,
dentro dos processos sociais e psicologicos. A cultura influencia e é influenciada pelas
interacdes sociais.

A andlise dos dados foi realizada de acordo com o Método de Interpretacdo dos
Sentidos, pois o mesmo é fundamentado na perspectiva hermenéutica-dialética e na
interpretacdo cultural descrita por Clifford Geertz. Esta abordagem busca a interpretacdo do
contexto, das raz@es e das logicas das falas e acdes, relacionando os dados as inter-relacdes e
conjunturas, dentre outros corpos analiticos’®. Para isso, elaboraram-se previamente
categorias gerais, durante a formulagdo dos instrumentos, as quais foram comparadas com as
categorias especificas que surgiram a partir dos dados'. Para a analise seguiu-se as etapas
propostas pelo método, que sdo: a) leitura compreensiva do material selecionado, visando ter
uma ideia do conjunto e apreender as particularidades do material. Nesta fase, foram
elaboradas as categorias especificas e comparadas com as gerais e, estabeleceram-se
categorias mais concretas; b) exploracdo do material, buscando o sentido mais amplo a partir
da identificacdo e problematizacdo das ideias extraidas do material; ¢) elaboracdo da sintese
interpretativa por meio da articulacdo dos dados com o referencial tedrico e o objetivo da
pesquisa™.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina (CEP/UEL), em 06/09/2011, protocolo n°
195/2011, CAAE 0160.0.268.268-11. Para preservacdo do anonimato dos sujeitos da
pesquisa, na apresentacdo dos resultados foi utilizada a letra M referente a mée e P referente a
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pai, acompanhadas por numeros ordinais referentes as familias. Foram atribuidos nomes

ficticios as criancas.

Resultados e Discussao

Com a andlise dos dados foram estabelecidas as seguintes categorias: estrutura e
composicao familiar, composicdo da rede social e fontes de apoio, dimensdes do apoio social

recebido e percep¢des em relacdo a necessidade de apoio social nao suprido.

Estrutura e Composicdo Familiar

Por meio do genograma, verificou-se que todas as criancas residem com suas méaes
bioldgicas. Das familias estudadas, seis sdo do tipo nuclear, pois a maioria dos pais
permanece casada e convive na mesma casa. Ha dois casos de separagdo. Apenas trés criangas
sdo filhos Unicos. Do restante, somente quatro moram com 0s irmaos. Ha um caso em que 0s
irmédos, menores de idade, residem com os avos maternos, separados do nacleo familiar. Ha
dois domicilios com familia estendida, no qual residem também os avds maternos.

Os pais constituem importante fonte de apoio social, porém as mées sdo as principais
cuidadoras. Em apenas um caso o pai assume esse papel. Os avés maternos oferecem auxilio,
mas ndo centralizam o cuidado da crianca especial. Resultados similares foram encontrados
em estudo realizado no Rio Grande do Sul, em 2008, com maes de criancas com PC, no qual
apenas um pai abandonou a familia e os demais em conjunto com 0s avds maternos
constituem fonte principal de apoio™.

Também, ressalta-se que os pais biologicos priorizam a criangca com paralisia
cerebral em detrimento dos demais filhos, ficando algumas vezes sob a responsabilidade dos
avos o cuidado e educacdo destes. Além do alto custo financeiro relacionado a assisténcia a
criangas com PC, h& a necessidade de cuidado integral 24 horas por dia, dificultando a
atencdo aos demais filhos.

Ja os familiares paternos, em trés casos apresentam nenhuma relacdo e em dois casos
ela é conflituosa com as familias estudadas. Algumas vezes a familia paterna ndo aceita o
modo de cuidar das maes, interferindo nas relacdes familiares. Em se tratando de doenca
crénica, essa discordancia causa conflitos e pode romper as relagdes.

Em estudo realizado com familiares cuidadores em Fortaleza - CE, destaca-se a
existéncia de conflitos com os demais membros da familia por insatisfagdo com a maneira que

o doente esta sendo cuidado e por questdes financeiras®.
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Outro fator causador de conflito e rompimento das relacdes é a ndo aceitacdo da
doenca por parte dos familiares. Isso esta associado ao significado atribuido a enfermidade, os
quais sdo construidos a partir de simbolos oriundos em parte da familia de origem e do
contexto sociocultural em que estdo inseridos e, em parte, originados de suas experiéncias e
interacdes sociais. Deste modo, a cultura familiar embasa o cuidado desenvolvido pelos
familiares, o qual se modifica de acordo com as vivéncias e interpretacbes da familia e dos
membros da rede3. A cultura modela os individuos como espécie Unica, mas também 0s
moldam como individuos separados’. Assim, as crencas, os valores, os ideais, 0s costumes e a
religido das familias que convivem com a crianga com paralisia cerebral e dos componentes
da sua rede social os definem como grupo e influenciam suas a¢cfes e seus comportamentos.
Entretanto, esses aspectos culturais também moldam cada ator do grupo, possibilitando que

cada sujeito tenha uma atitude diferente frente a doenca.

Composicédo da Rede Social e Fontes de Apoio

Com a realizacdo das entrevistas e a construcdo dos ecomapas, evidenciou-se que a
rede social é composta principalmente pelos profissionais de saude e de assisténcia social de
instituicOes de referéncia como a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE),
Associacao de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD) e Associacdo dos Deficientes Fisicos
de Londrina (ADEFIL), aléem dos hospitais de alta complexidade do municipio de Londrina.
Também, a familia materna, com destaque para os avos maternos e irmdos da crianga, fazem
parte desta rede. As instituicdes religiosas aparecem como importante fonte de apoio para o
enfrentamento e superacdo das adversidades.

Ressalta-se a presenca pouco destacada do Sistema de Internacdo Domiciliar (SID), e
auséncia dos hospitais de média complexidade e da Estratégia Saude da Familia (ESF), os
quais nao foram percebidos pelas familias como componentes de sua rede de apoio.

Sabe-se que a contrarreferéncia, geralmente é feita do hospital para as Unidades
Basicas de Saude (UBS) e equipes da ESF e ndo para as instituicdes especiais. Levanta-se a
necessidade da comunicagéo efetiva entre os profissionais realmente envolvidos nos cuidados
e acompanhamento dessas criancas e familias, seja intra ou extra-hospitalar.

Além disso, essas instituicdes ndo absorvem todas as familias e criangas com
paralisia cerebral. Sendo assim, a ESF deveria fazer parte dessa rede de apoio. A ESF tem
como objetivo a reorientacdo do modelo assistencial, visando a qualidade, a integralidade, a
equidade e a participacdo social. Para isso, as equipes de Salde da Familia atuam com acGes

de promog&o, prevencao, recuperacéo, reabilitacdo e manutencéo da satde da comunidade™.
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Para garantir a estruturacdo da rede de servicos e apoiar a insercdo da ESF nela, o
Ministério da Saude criou os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), mediante a
portaria GM n° 154, de 24 de janeiro de 2008, republicada em 4 de marco de 2008".

O NASF ¢é formado por equipes de profissionais de diferentes &reas do
conhecimento, os quais atuam em parceria com as equipes de Saude da Familia, com foco nas
praticas em salde nos territérios sob a responsabilidade das equipes e tem como principal
diretriz a integralidade*.

Assim, a finalidade principal do NASF é garantir, em conjunto com a ESF, a
abordagem integral do individuo, considerando o seu contexto social, familiar e cultural, a
integracdo das acOes de promocdo, prevencao, reabilitacdo e cura e a organizacdo do sistema
de salde de maneira que a populacdo tenha acesso as redes de atencdo, conforme as suas
necessidades. Deste modo, a ESF com o apoio do NASF, consiste em importante servico
para o atendimento da populacéo do estudo.

Também, os hospitais de nivel secundario e o SID poderiam fortalecer essa rede, pois
apesar de serem criangas com dificil manejo da doenca, algumas complicacdes como
pneumonia e infec¢Bes urindrias poderiam ser tratadas em domicilio ou nesses hospitais,
evitando a exposicao a agentes multirresistentes e a ocupacdo desnecessaria de leitos.

No entanto, esse resultado pode estar relacionado a maior valorizacdo dos servicos
especializados por parte das familias, em detrimento dos demais servi¢os. Porém, os
significados sdo construidos e moldados a partir do contexto sociocultural, das relaces
sociais e da experiéncia vivida®. Assim, levanta-se a necessidade de avaliacdo dos servicos
publicos de atencdo priméaria e secundaria no que diz respeito ndo so a acessibilidade, mas
também a estruturacdo e a qualidade da assisténcia prestada.

Em estudo realizado com méaes de criancas com doenca mental®

igualmente,
aparecem como fontes de apoio principais os profissionais das instituicbes de salde e
educacdo e como auxiliares familiares, conjuge e amigos. Entretanto, no atual estudo, os
amigos s6 foram citados como componentes da estrutura de apoio por uma familia.

O sucesso do cuidado domiciliar de criangcas com necessidades especiais estd
diretamente relacionado a sua rede de suporte. A falta de suporte familiar e da comunidade é a
principal causa de falha no cuidado dessas criangas no domicilio. A comunidade oferece as

familias incentivo como servigos de educagéo, cultura e oportunidades de lazer'®.
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Dimensdes do Apoio Social Recebido

As dimens@es identificadas do apoio social recebido foram: apoio emocional,
instrumental, informacional e cognitivo *’.

O apoio emocional compreende a percepcao de ser cuidado, apoiado e valorizado por
alguém afetivamente disponivel'’. Neste sentido, os familiares exercem importancia
significativa para o nacleo familiar e sdo valorizados pelo mesmo.

Nossa 0 irmdo mais velho dela [da crianca] se preocupa tanto com ela. Ele sempre
liga para saber dela e da gente também (M4).

A familia estendida foi citada como principal fonte de apoio emocional,
principalmente os avés maternos, que estdo disponiveis para ouvir e confortar.

Eu tenho o0 ombro da minha mée para chorar (M8).

Esse tipo de apoio da familia é importante para evitar o rompimento das rela¢fes
entre seus membros. Neste contexto, o enfermeiro pode orientd-los a obter suas préprias
forcas e recursos para apoiarem-se mutuamente, ao promover oportunidades de expressarem
sua experiéncia'®.

O suporte emocional também se d& por institui¢des religiosas. Pela fé/espiritualidade,
buscam-se formas de enfrentamento menos dolorosas e consolagdo. Também, os familiares

que possuem fé sentem-se mais seguros e capazes de vivenciar essa situacao.

Minha intimidade com Deus € muito grande. Ele é quem me da
forca (choro). [...] Onde eu nédo vou, Ele segue por mim (M8). A
gente coloca Deus na frente de tudo. Todas as mées quando tem
um filho com problema, acho que Deus ja esta capacitando.
Desde o primeiro dia, preparando, orientando (M7).

Em outro estudo realizado com familias de criangas com doencas crdnicas, no Rio de
Janeiro, a fé/espiritualidade também aparece como apoio emocional, o qual auxilia na
aceitacao, adaptacéo e consolo da familia em relagdo a doenca™.

Entende-se como apoio instrumental ou material a assisténcia prética e direta na
realizagdo de atividades concretas ou resolucéo de problemas, incluindo o auxilio financeiro®’.
Percebeu-se que as criancas que frequentam instituicdes de referéncia para tratamento e
acompanhamento da paralisia cerebral e suas complicagdes, possuem forte apoio instrumental

dos profissionais destes servigos.
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Ele estava indo na APAE [...], depois que colocou a traqueo
[tragueostomia], eles preferem atender em casa (M5). A
alimentacdo dele quem passa é a nutricionista da AACD.
Sempre venho com o cardapio pronto. E uma benc&o para o
intestino dele (M7).

Em estudo realizado anteriormente com mées de criangas com PC, em uma
instituicdo de tratamento de criangas com necessidades especiais no Rio Grande do Sul, os
profissionais da propria instituicdo ndo foram citados'?. Essa diferenca pode estar relacionada
ao fato de, no atual estudo, as familias terem encontrado dificuldades para conseguir vagas
nessas instituicdes de referéncia, resultando na maior valorizacdo dos profissionais que nelas
atuam.

Apesar do principal cuidador da crianca ser a mae, 0s pais, tios e avds maternas

oferecem suporte instrumental.

Meu marido ajuda bastante quando ele estd em casa. Ele estd sempre
presente na consulta, na internacéo. Sabe aspirar, ajuda no banho (M5).

Esse tipo de apoio é fundamental para ndo sobrecarregar financeiramente ou
fisicamente um determinado membro da familia e preservar sua saude. Entretanto, neste

estudo, as mées sentem-se sobrecarregadas:

S0 eu fico com ele diretdo. [...]. Minha m&e e minha irma mais
nova me ajudam. [...]. Eu me sinto sobrecarregada, mas peco
para Deus me dar for¢as, porque s6 tem eu mesmo (M2).

Ja o apoio recebido dos amigos aparece apenas na fala a seguir

Tem uma amiga que quando falta alguma coisa ou preciso de
alguma coisa emprestada, ela empresta. Mas ela trabalha, néo
tem muito tempo. (M2).

Em outras pesquisas realizadas com familias de criancas com doencas cronicas,
também se evidenciou que os familiares oferecem mais suporte instrumental que os amigos,
gue sdo poucos citados. Entretanto, esse apoio € insuficiente, pois as maes se sentem

assoberbadas e passam por dificuldades financeiras "*2.
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Outra dimenséo do apoio social € o apoio informacional, relacionado as informacdes
e conselhos teis para lidar com situacdes ou resolver problemas'’. A analise dos dados
mostra que esse tipo de apoio é buscado exclusivamente com a equipe de satde e, mesmo

assim, nem sempre é satisfatorio.

A fase de aprender a cuidar eu tive no hospital (M8). No
hospital a fisio [fisioterapeuta] me deu uma aula e me ensinou
aspirar, porque eu tinha medo. La todos me ajudam. Os médicos
me d&o informacéo (M5).

A relagdo com os profissionais de salde persiste durante toda a historia da familia,
contribuindo para a formacdo de vinculos fortes. Assim, esses profissionais tornam-se
referéncias para a familia, transmitindo-lhe seguranca. Essa intera¢do possibilita que a familia
adquira e incorpore os saberes e as praticas do grupo dos profissionais de salde na sua
cultura®. Desse modo, o comportamento e as informacdes fornecidas pelos profissionais
contribuem com a significacdo da doenca e o enfrentamento da condicdo. Conhecer o
significado atribuido & doenca é essencial para uma comunicacao eficiente e uma assisténcia
centrada na familia’.

Outra dimensdo de apoio social identificada foi a cognitiva, que se refere a uma
postura ativa de incentivo, escuta e reforco positivo dado por alguém®’. Como fonte deste tipo
de apoio destaca-se a equipe de enfermagem, grupo religioso e outras familias de criangas

com doencas cronicas.

Num dia levei ele no ortopedista e tinha um menino de uns 2
anos, que tinha o mesmo problema do Anjinho. Conversando
com a méde dele vi que estamos no caminho certo (M1). O
pessoal da enfermagem fala que ela s esta viva por causa da
familia que tem (M8).

As familias que enfrentam problemas crénicos, na maioria das vezes, se sentem
desesperancadas ou frustradas com seus esforcos para superar ou viver com essa condicéo.
Assim, 0 apoio cognitivo torna-se ferramenta do enfermeiro para promover o enfrentamento
da situagéo. O incentivo e o elogio permitem que os familiares mudem sua percepgao de si
mesmos e vejam o problema de outra forma e, como consequéncia, passam a buscar solucoes

mais eficazes™®.
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Grupos religiosos podem ser estratégias para o fortalecimento da familia. A religido
possui fungdo cultural, social e psicoldgica. Ela serve, tanto para individuos ou grupos, para a
construcdo de significados e compreensdao do mundo e de si proprio, quanto para promover
disposi¢des e motivacdo para tomada de atitude, além de definir o sentimento e a emocgéo de
maneira a suporta-los’. Deste modo, além da interacdo social promovida pelos grupos
religiosos, ocorre a motivacao e sustentacdo das praticas e sentimentos adotados pela familia.

Os grupos de familias de criancas com PC também podem ser Uteis para 0
encorajamento da familia, pois a troca de experiéncia pode ser benéfica e contribuir para o

enfrentamento da situagé&o.

Percepcdes em Relacdo a Necessidade de Apoio Social ndo Suprido

Nesta categoria, a familia expressa sua percepcdo em relacdo ao apoio social
esperado e ndo recebido por familiares, amigos, profissionais e servi¢os de salde. Ressaltam

0s sentimentos de abandono, revolta, tristeza e culpa.

A minha mae passou a rejeitar. Falava assim: ‘eu ndo quero
neto deficiente’. Eu esperava uma forca dela, o que eu vi foi ela
virar as costas (choro) (M7). Eles nunca me disseram nada, ja
com o Gardenal quando teve alta da UTI. Tinha uns
tremorezinhos no rosto e de tanto meu pai insistir levei no
medico. Com 9 meses fez o eletro e a tomo. Dai que eu fiquei
sabendo que ela poderia ndo andar, nédo falar, ndo fixar, néo
pegar as coisinhas com a mao (choro). Somente nessa fase
inicial, o hospital falhou comigo. Quem sabe se eu soubesse que
ela teve essa anoxia, o porqué do Gardenal [...], e se eu ficasse
mais atenta, talvez hoje, ela estaria olhando pra mim (M8).

As familias de criangas com doengas cronicas recebem menos apoio do que as com
criancas saudéveis e sentem falta de apoio dos familiares e da equipe de sadde’, gerando
sentimentos de abandono, revolta, tristeza e culpa. Esses sentimentos traduzem o impacto da
doenca sobre a familia, o qual influenciaré toda a experiéncia familiar, ao longo do trajeto da
enfermidade.

As familias perceberam o estigma da PC, quando nao receberam o apoio esperado
dos amigos e familiares. Ele é determinado em parte pelos padrdes culturais e pode ser
definido como a situagdo na qual o individuo ndo possui aceitagdo social plena®. Essa
aceitacdo difere entre os grupos sociais. Ao mesmo tempo, a crianca com paralisia cerebral

pode ser aceita por determinados familiares e rejeitada por outros, pois a cultura ndo modela
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apenas 0 grupo, mas sim cada membro, possibilitando que cada um tenha uma atitude
diferente frente a doenca2.

Neste contexto, modelos de cuidado centrado na familia s&o ideais para promoverem
suporte, pois consideram o impacto da paralisia cerebral na familia, respeitam a
individualidade da crianca e familiares. Também incluem a familia no planejamento do
cuidado, auxiliando no provimento de recursos fisicos, espirituais, financeiros, sociais e

bioldgicos, necessario para a o enfrentamento da doenca.

Concluséo

As redes de apoio social as familias de criancas com paralisia cerebral sdo
compostas, em sua maioria, pelos profissionais de instituicdes de tratamento de criangas com
necessidades especiais, pela familia materna e por institui¢ces religiosas. O apoio recebido
por essa rede é do tipo emocional, instrumental, informacional e cognitivo. O apoio social
mostrou-se importante para o enfrentamento da doenca e reestruturacdo familiar. Quando nao
suprido, resultou em sentimentos determinantes para a significacdo da enfermidade e busca de
solugdes para as situagdes dela advindas.

Assim, cabe ao enfermeiro reconhecer as fragilidades na rede de suporte e, a partir
dai, encorajar e direcionar a familia na busca do apoio necessario, promover o apoio social
entre os familiares e amigos e a articulacdo entre os servicos de saude, além da avaliacdo dos
servicos publicos disponiveis, a fim de que a familia receba todos 0s recursos necessarios para
o enfrentamento e adaptacdo as situagdes vivenciadas.

Este estudo limita-se em apenas pais e maes terem sido ouvidos. A experiéncia €
vivenciada e compartilhada por todos os envolvidos. Assim, sugere-se que estudos que

abordem outros membros da familia e da rede social sejam realizados.
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Os resultados obtidos no estudo permitiram a compreensao das
experiéncias das familias no convivio com a crianga com paralisia cerebral. A
utilizacdo da Antropologia Interpretativa como referencial teérico possibilitou esse
conhecimento pela interpretacdo dos significados construidos por esse grupo, a
partir dos simbolos e das rela¢des sociais.

A partir dessa perspectiva, a doenca pode ser pensada ndo apenas
como um desarranjo da maquinaria do corpo, mas como uma realidade subjetiva
construida socioculturalmente e que se modifica de acordo com o0s acontecimentos,
as vivéncias, as interacdes sociais e as diferentes interpretacdes dos envolvidos.

No estudo, as familias se mostraram adaptadas as repercussdes da
PC, porém estas se modificaram no decorrer do tempo. A experiéncia € vivenciada
e compartilhada por toda a familia. Entretanto, cada membro a experimenta de
maneira particular, pois a cultura ndo s6 modela os individuos como espécie Unica,
mas também os molda como individuos separados. Assim, os padrdes culturais
moldam cada ator do grupo, possibilitando que cada sujeito tenha uma atitude
diferente frente as situacfes advindas da doenca.

Inicialmente, as familias, passaram por uma fase de choque no
momento do diagndstico, associada a perda do controle da situagdo e quebra da
imagem idealizada do filho e progressivamente ocorreu a aceitacdo e adaptacdo a
doenca. Destaca-se a falta de suporte informacional que dificultou esse processo.
Apesar das adversidades serem vencidas, outras necessidades surgiram
acompanhando as novas circunstancias advindas da enfermidade. Assim, para
manter o dominio da situacdo, a familia sofreu constantes adaptacées. Mudancas
ocorreram na estrutura e nos papéis familiares. Na grande maioria, a mae abdicou
de seu trabalho, lazer e vida social, em funcdo do filho, gerando sobrecarga e ma
gualidade de vida.

Os significados e sentimentos atribuidos a situacdo também se
modificaram com o tempo, conforme a evolucdo da enfermidade e apoio social
recebido. Ressalta-se que a rede e o0 apoio social foram importantes para o
enfrentamento da doenca e reestruturagao familiar. Quando nao recebidos, resultou
em sentimentos determinantes para a significacdo da enfermidade e dificuldades
para a busca de solucdes.

O estigma foi percebido pelas familias quando ndo receberam o

suporte requerido dos familiares e comunidade, afirmando a necessidade de
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desmistificacdo da paralisia cerebral. Neste sentido, o enfermeiro, como educador
em saude, pode desenvolver acdes que promovam a socializacdo do portador e de
sua familia, como atividades educativas nas igrejas, escolas, grupos comunitarios e
de saude, e orientacbes e intervencbes na familia. Além de romper com o
preconceito, essas ac¢des contribuem para a ampliacdo e fortalecimento da rede
social dessas familias.

A composicao da rede de apoio a essas familias é fragil e formada
basicamente pelos profissionais de instituicbes de referéncia, familia materna e
instituicdes religiosas. Apesar de frequentarem instituicbes e receberem servicos de
saude da rede publica, as familias ndo os reconheceram como fontes de apoio.
Também verbalizaram a dificuldade de acesso a eles. Destaca-se a auséncia das
equipes da Estratégia Saude da Familia e os Nucleos de Apoio a Saude da Familia,
ja que possuem como objetivo a reorientagcdo do modelo assistencial biomédico,
visando a abordagem integral do individuo e da familia considerando o seu contexto
sociocultural e suas reais necessidades, o0 que vai de encontro a perspectiva cultural
e a abordagem proposta as familias deste estudo.

Isso aponta para a necessidade de avaliagdo, reformulacdo e
fortalecimento dos servicos de atendimento dessa demanda, além da construcdo e
implantacéo de politicas especificas para os portadores de necessidades especiais
com enfoque para a familia.

Assim, propde-se a divulgacao dos resultados desse estudo para a
Secretaria de Saude de Londrina e disponibilizacdo dos dados para conscientizacao
e sensibilizacao das equipes de ESF e NASF, a fim de encorajar os profissionais na
avaliacdo de sua pratica e elaboracdo de estratégias para o atendimento integral
dessas familias.

Além disso, a discussdo se estende do ambito da saude para o
social e educacional. Além da garantia de acesso a materiais e servigos de saude de
qualidade, as criangcas necessitam de educacdo, moradia e transportes gratuitos e
adequados para as suas necessidades, de forma que néo haja exclusdo social.
Também, propbe-se a divulgacdo dos resultados para a Secretaria Municipal de
Assisténcia Social.

Dentre as fontes de apoio recebido, destacam-se as instituicoes
religiosas. A fé/espiritualidade foi essencial para sustentar a esperanca de uma

futura experiéncia positiva, a qual impulsionou as familias a buscarem solucbes e
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superarem as adversidades. A expectativa associada ao desenvolvimento motor
amparou o esforco da familia em toda sua experiéncia.

Neste contexto, o enfermeiro possui papel primordial para identificar
as fragilidades na rede de suporte e promover o apoio social entre os familiares,
amigos, comunidade e a articulacdo entre os servicos de salude. Também, cabe ao
enfermeiro auxiliar a familia a reconhecer e unir suas forgas na busca de estratégias
para o controle da doenca. Assim, contribuira para que recebam todos os recursos
necessarios para ter uma experiéncia com melhor qualidade de vida.

Diante do exposto, ressalta-se a necessidade de mudanca nos
modelos de assisténcia empregados as criancas. A familia precisa ser
compreendida como objeto do cuidado, pois a paralisia cerebral, assim como as
demais doencas crbnicas, repercute também nos membros envolvidos. Também, a
familia € a fonte primaria de forca da crianca e tem papel determinante no
crescimento e desenvolvimento infantil.

Assim, propfe-se a implantacdo do modelo centrado na familia
como garantia de assisténcia integral a crianca e familiares, o qual compreende a
parceria entre paciente/familia e profissionais de saude como promotora de cuidado
de qualidade. Essa abordagem respeita a individualidade das criancas e dos
familiares, auxilia-os no provimento de recursos fisicos, espirituais, financeiros,
sociais e biologicos e inclui a familia no planejamento do cuidado conforme as suas
necessidades e objetivos.

Enfim, o estudo ndo esgota o tema, mas estimula reflexdes acerca
da real necessidade das familias de criancas com paralisia cerebral e de como estao
sendo abordadas. Nesta pesquisa, apenas pais € maes foram ouvidos. Portanto
sugere-se que pesquisas sejam feitas com mais familiares e com componentes de

sua rede de apoio, visto que a experiéncia € vivenciada por todos os envolvidos.
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APENDICE A
ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Quem respondeu:

Grau de parentesco com a crianca:

Nome da crianca:

Idade da crianga:

ok~ 0N e

Local da entrevista:

6. Conte-me a historia da paralisia cerebral na sua vida e na vida de sua familia.

7. O que significa para vocé a presenca da paralisia cerebral na sua familia?

8. Como vocé se sentiu quando soube do diagnéstico?

9. Quais foram as mudancas que ocorreram na sua vida e na familia apés o

diagnéstico?

10.Vocé precisou fazer alguma adaptagcédo em casa? Quais?

11.Como foi para vocé aprender a cuidar dele(a)? Quais foram as facilidades e

as dificuldades?

12.Hoje, como VOCé se sente nesse processo?

13.0 que vocé espera que aconteca no futuro?
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APENDICE B
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA:

“Experiéncia de familias de criancas com paralisia cerebral”

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo a participar da pesquisa “Experiéncia de familias de
criancas com paralisia cerebral”, realizada no municipio de Londrina/PR e regido,
em domicilio e no Hospital Universitario de Londrina. O objetivo da pesquisa é
conhecer como as familias lidam com a paralisia cerebral. A sua participacdo é muito
importante e ela se daria da seguinte forma: em um primeiro momento, junto com
o0 pesquisador, o senhor(a) construirA um mapa da sua familia e de suas
relagbes. Por ultimo o senhor(a) seré entrevistado. Gostariamos de esclarecer
que sua participacao é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-se a participar,
ou mesmo desistir a qualquer momento sem que isto acarrete qualquer énus ou
prejuizo a sua pessoa. Informamos ainda que as informacfes serdo utilizadas
somente para os fins desta pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. As entrevistas serdo
gravadas e as fitas serdo destruidas apds a pesquisa. Serdo utilizados nomes
ficticios na transcricdo das entrevistas.

Espera com esta pesquisa conhecer as verdadeiras necessidades das familias de
criancas com paralisia cerebral para o enfermeiro planejar suas acdes de modo que
atendam a essas necessidades.

Informamos que o senhor ndo pagara nem sera remunerado por sua participacao.
Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serao
ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participacdo na
pesquisa.

Caso vocé tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos pode me
contatar Naiara Barros Polita, no endereco Rua Felicio Marconi, 191, ou no
telefone 43 88026643, ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo

Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina, na Avenida Robert Kock, n°
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60, ou no telefone 33712490. Este termo devera ser preenchido em duas vias de

igual teor, sendo uma delas, devidamente preenchida e assinada entregue a vocé.

Londrina, de de 2011/12

Naiara Barros Polita
RG 8667972-8

Eu, Jtendo sido devidamente esclarecido

sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar voluntariamente da

pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impresséo dactiloscopica):
Data:
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ANEXO A
PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

SATl.....
dlﬂil Univenrsidade

Fsiadual de Londrina

—’Q’vl\‘ i! ETICA EM PESQUISA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS
Universidade Estadual de Londrina

Registro CONEP 268
Parecer CEP/UEL:  195/2011
CAAE: 0160.0.268.268-11
Processo: 18887/2011.24
Folha de Rosto: 443095
Esquisador{a): Naiara Barros Polita
Unidade/Orgao: CCS - Departamento de Enfermagem

Prezado(a) Senhor(a):

O *“Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da
Universidade Estadual de Londrina" (Registro CONEP 268) — de acordo com as
orientacdes da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saide/MS e Resolugdes
Complementares, avaliou o projeto:

“Experiéncia de Familias de Criangas com Paralisia Cerebral”

Situagao do Projeto: APROVADO

Informamos que devera ser comunicada, por escrito, qualquer modificagao que ocorra
no desenvolvimento da pesquisa, bem como devera apresentar ao CEP/UEL relatério
final da pesquisa.
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ANEXO B
NORMAS DE PREPARO E SUBMISSAO
Revista Latino-Americana de Enfermagem

Essas instrugcdes visam orientar os autores sobre as normas
adotadas pela Revista Latino-Americana de Enfermagem (RLAE) para avaliacdo de
artigos e o processo de publicacdo. As referidas instrucdes baseiam-se nas
Normas para Manuscritos Submetidos a Revistas Biomédicas: Escrever e Editar
para Publicacbes Biomédicas, estilo Vancouver, formuladas pelo “International
Committee of Medical Journal Editors (ICMJE) - traducdo realizada por Sofie
Tortelboom Aversari Martins, da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP.
Missdo da Revista

Publicar resultados de pesquisas de enfermagem e areas afins que
contribuam para o avanco do conhecimento cientifico e para a pratica profissional.
Politica editorial

A Revista Latino-Americana de Enfermagem (RLAE) publica
prioritariamente artigos destinados a divulgacéo de resultados de pesquisas originais
recentes. A RLAE, além de numeros regulares, publica nUmeros especiais, 0s quais
obedecem ao mesmo processo de publicagcdo dos numeros regulares, aonde todos
0s artigos sao avaliados pelo sistema de avaliacdo por pares (peer review). Os
artigos devem destinar-se exclusivamente a RLAE, ndo sendo permitida sua
apresentacao simultanea a outro periodico, quer na integra ou parcialmente. Esta
Revista desencoraja fortemente a submissao de artigos multipartes de uma mesma
pesquisa.
Cobertura tematica

Enfermagem e areas afins.
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Publico alvo

Pesquisadores, estudantes de graduacdo e pos-graduacéo,
enfermeiros e profissionais de areas afins.
Direitos autorais

Os direitos autorais sdo de propriedade exclusiva da revista,
transferidos por meio da Declaracdo de Transferéncia de Direitos Autorais (presente
no Formulario Individual de Declaracdes) assinada pelos autores. Para a utilizagédo
dos artigos, a RLAE adota a Licenca Creative Commons, CC BY-NC Atribuicdo nao
comercial (resumo ou codigo completo da licenca). Com essa licenca é permitido
acessar, baixar (download), copiar, imprimir, compartilhar, reutilizar e distribuir os
artigos, desde que para uso ndao comercial e com a citacdo da fonte, conferindo os
devidos créditos autorais a Revista Latino-Americana de Enfermagem. Nesses
casos, nenhuma permissao € necessaria por parte dos autores ou dos editores.
Processo de julgamento

A Revista possui sistema eletrébnico de submisséo, avaliacdo e
gerenciamento do processo de publicacdo. Os artigos sdo encaminhados pelos
autores, via online, e recebem protocolo numérico de identificacdo. Posteriormente,
€ realizada a conferéncia de normas pela secretaria, 0s artigos que atendem as
normas de publicacdo sdo encaminhados para pré-andlise e, se selecionados por
apresentarem contribuicdes ao avanco do conhecimento cientifico em enfermagem,
sdo enviados a trés consultores, selecionados pelo Editor Cientifico, para analise
com base no instrumento de avaliacdo da RLAE.

Os artigos ndo adequados as normas de publicacdo da revista sao
devolvidos aos autores para adequacdo e o0s artigos ndo selecionados na pré-

analise sao recusados e os autores informados por mensagem do sistema.
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Utiliza-se o sistema de avaliacdo por pares (peer review), de forma
sigilosa, com omissao dos nomes dos consultores e autores. As avaliacdes emitidas
pelos consultores sé@o apreciadas pelos editores associados em relacdo ao conteudo
e pertinéncia. Os artigos podem ser aceitos, reformulados ou recusados.

ApOs a aceitacao pelos editores associados, o0 artigo € encaminhado
para aprovacdo do Editor Cientifico-Chefe que dispfe de plena autoridade para
decidir sobre a aceitacdo ou ndo do artigo, bem como das altera¢gbes solicitadas. O
parecer da revista € enviado na sequéncia para os autores.

Registro de ensaios clinicos

A RLAE apoia as politicas para registro de ensaios clinicos da
Organizacdo Mundial da Saude — OMS - e do International Committee of Medical
Journal Editors — ICMJE, reconhecendo a importancia dessas iniciativas para o
registro e divulgacao internacional de informacéo sobre estudos clinicos, em acesso
aberto. Sendo assim, somente serdo aceitos para publicacdo os artigos de
pesquisas clinicas que tenham recebido um numero de identificacdo em um dos
registros de Ensaios Clinicos, validados pelos critérios estabelecidos pela OMS e
ICMJE, cujos enderecos estdo disponiveis na url: HTTP://www.icmje.org. O nimero
de identificacéo devera ser registrado ao final do resumo.

Categorias de artigos aceitos para avaliacao
Artigos originais

Séo contribuicdes destinadas a divulgar resultados de pesquisa
original e inédita, que possam ser replicados e/ou generalizados. S&o também
considerados artigos originais as formulacfes discursivas de efeito teorizante e as

pesquisas de metodologia qualitativa, de modo geral.
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Revisdo sistematica

Utiliza método de pesquisa conduzido por meio da sintese de
resultados de estudos originais, quantitativos ou qualitativos, objetiva responder uma
pergunta especifica e de relevancia para a Enfermagem e/ou para a saulde.
Descreve com pormenores o processo de busca dos estudos originais, 0s critérios
utiizados para a selecdo daqueles que foram incluidos na revisdo e o0s
procedimentos empregados na sintese dos resultados obtidos pelos estudos
revisados (que poderdo ou nao ser procedimentos de meta-analise ou
metassintese). As premissas da revisao sistematica sdo: a exaustdo na busca dos
estudos, a selecdo justificada dos estudos por critérios de inclusdo e exclusao
explicitos e a avaliacdo da qualidade metodolégica, bem como o uso de técnicas
estatisticas para quantificar os resultados.

Cartas ao Editor

Inclui cartas que visam discutir artigos recentes, publicados na
Revista, ou relatar pesquisas originais, ou achados cientificos significativos.
Estrutura do artigo

Embora se respeite a criatividade e estilo dos autores na opcéo pelo
formato do artigo, sua estrutura € a convencional, contendo introducdo, métodos,
resultados, discussao e conclusdo, com destaque as contribuicdes do estudo para o
avanco do conhecimento na area da enfermagem.

A Introducdo deve ser breve, definir claramente o problema
estudado, destacando sua importancia e as lacunas do conhecimento. Incluir
referéncias atualizadas e de abrangéncia nacional e internacional.

Os Métodos empregados, a populacao estudada, a fonte de dados e

os critérios de selecdo devem ser descritos de forma objetiva e completa.
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Os Resultados devem estar limitados somente a descrever 0s
resultados encontrados sem incluir interpretacbes ou comparacbes. O texto
complementa e ndo repete o que esta descrito em tabelas e figuras. Para artigos
quantitativos € necessario apresentar os resultados separados da discussao.

A Discusséo enfatiza os aspectos novos e importantes do estudo e
as conclusdes que advém deles. Nao repetir em detalhes os dados ou outras
informacgdes inseridos nas secdes: Introducdo ou Resultados. Para os estudos
experimentais, é util comecar a discussdo com breve resumo dos principais
achados, depois explorar possiveis mecanismos ou explicagbes para esses
resultados, comparar e contrastar os resultados com outros estudos relevantes.
Descrever a inovacao do conhecimento que o artigo apresentado traz a partir do que
ja foi publicado na RLAE sobre o tema.

A Concluséo deve responder aos objetivos do estudo, restringindo-
se aos dados encontrados. Evitar afirmacfes sobre beneficios econémicos e custos,
a nado ser que o artigo contenha os dados e analise econbmica apropriada.
Estabelecer novas hipoteses quando for o caso, mas deixar claro que sao hipoteses.
Autoria

O conceito de autoria adotado pela RLAE estd baseado na
contribuicdo substancial de cada uma das pessoas listadas como autores (limitada
a seis), no que se refere, sobretudo, a concepcdo e planejamento do projeto de
pesquisa, obtencdo ou analise e interpretacdo dos dados, redacédo e revisao critica.
Excepcionalmente, em estudos multicéntricos sera examinada a possibilidade de
inclusdo de mais do que seis autores, considerando as justificativas apresentadas
pelos mesmos.

N&o se justifica a inclusdo de nomes de autores cuja contribuicdo
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ndo se enquadre nos critérios acima, podendo, nesse caso, figurar na secao
Agradecimentos.

Os conceitos emitidos nos artigos sédo de responsabilidade exclusiva
do(s) autor(es), ndo refletindo obrigatoriamente a opinido dos Editores e do
Conselho Editorial.

Publicacéo

Os artigos séo publicados em trés idiomas, sendo a versao impressa
editada em inglés e a versdo on line, em acesso aberto, em portugués, inglés e
espanhol.

Submisséao

No ato da submisséo, o artigo devera ser encaminhado a RLAE em
um idioma (portugués ou inglés ou espanhol) e, em caso de aprovacéo, a traducao
devera ser providenciada de acordo com as recomendacdes da Revista, sendo o
custo financeiro de responsabilidade dos autores.

A submissé@o de artigos € realizada somente no sistema on line no
endereco www.eerp.usp.br/rlae.

No momento da submissao o autor devera anexar no sistema:

- checklist preenchido (download em www.eerp.usp.br/rlae)

- formulario individual de declaracdes (download em www.eerp.usp.br/rlae)

- arquivo do artigo

- aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa ou declaracdo informando que a
pesquisa ndo envolveu sujeitos humanos.

O checklist € fundamental para auxiliar o autor no preparo do artigo
de acordo com as normas da RLAE.

A Revista efetuara a conferéncia do artigo e da documentacéo e, se
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houver alguma pendéncia, solicitara correcdo. Caso a solicitacdo de adequacao nao

seja atendida, a submissédo sera cancelada automaticamente.

Politica de arquivamento dos artigos

Os artigos recebidos pela RLAE, que forem cancelados ou
recusados, serdo eliminados imediatamente dos arquivos da Revista.

Os arquivos dos artigos publicados serdo mantidos pelo prazo de
cinco anos, apos esse periodo, serdo eliminados.

Versao, traducao e correc¢éo gramatical

Todos os artigos sdo publicados nos idiomas portugués, inglés e
espanhol. ApGs a aprovacao dos artigos pelo Conselho de Editores os mesmos sao
encaminhados para correcdo gramatical e versdo/traducdo para os outros dois
idiomas diferentes daquele de origem da submissao.

Para garantir a qualidade das versfes/traducbes, as mesmas
somente serdo aceitas com a certificacdo de uma das empresas indicadas pela
RLAE.

Os autores poderdo escolher um dentre os credenciados,
respeitando o prazo estabelecido pela revista para devolucédo do artigo. O custo das
versoes/traducdes para os outros dois idiomas diferentes da versao submetida é de
responsabilidade dos autores que deverdo efetuar o pagamento diretamente para a
empresa contratada.

Taxa de submisséo

Taxa de submissdo de R$150,00 que devera ser depositada em

nome da EERP/USP Revista Latino-Americana de Enfermagem, Conta Corrente N°:

8486-7, Agéncia: 1964-X - Banco do Brasil, CNPJ: 63025530/0027-43. N&o sera
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devolvida a taxa de submissdo para 0s manuscritos nao aceitos para publicacéo.
Erratas

As solicitagcbes de correcdo deverdao ser encaminhadas no prazo

maximo de 30 dias apods a publicacdo do artigo.

PREPARO DOS ARTIGOS

Formuléario on line de submisséao

- titulo (conciso em até 15 palavras, porém, informativo, excluindo localizacao
geografica da pesquisa e abreviacdes), nos idiomas portugués, inglés e espanhol;

- nome do(s) autor(es) por extenso, categoria profissional, maior titulo universitario,
nome da unidade e instituicdo aos quais o estudo deve ser atribuido, endereco
eletrénico, cidade, estado e pais;

- nome, endereco postal, e-mail, os numeros de telefone/fax do autor responsavel
por qualquer correspondéncia sobre o artigo;

- fonte(s) de apoio na forma de financiamentos, equipamentos e farmacos, ou todos
esses;

- agradecimentos - nome de colaboradores cuja contribuicdo ndo se enquadre nos
critérios de autoria, adotados pela RLAE, ou lista de autores que ultrapassaram o0s
nomes indicados abaixo do titulo;

- consultoria cientifica;

- revisao critica da proposta do estudo;

- auxilio e/ou colaborac¢éo na coleta de dados;

- assisténcia aos sujeitos da pesquisa;

- revisao gramatical,

- apoio técnico na pesquisa;
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- vinculacdo do artigo a dissertacao e tese, informando os titulos em portugués,
inglés e espanhol e a instituicdo responsavel em que foi obtida;

- 0 resumo devera conter até 150 palavras, incluindo o objetivo da pesquisa,
procedimentos basicos (selecdo dos sujeitos, métodos de observacado e analiticos,
principais resultados) e as conclusdes. Deverdo ser destacadas as contribuicoes
para o avanc¢o do conhecimento na area da enfermagem;

- incluir de 3 a 6 descritores que auxiliardo na indexacdo dos artigos - para
determinacao dos descritores consultar o site http://decs.bvs.br/ ou MESH - Medical
Subject Headings http://www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html

Arquivo do artigo

O arquivo do artigo também devera apresentar, na primeira pagina,
o titulo, o resumo e os descritores, nessa sequéncia, nos idiomas portugués, inglés e
espanhol.

N&o utilizar abreviacdes no titulo e no resumo. Os termos por
extenso, aos quais as abreviacfes correspondem, devem preceder sua primeira
utilizacdo no texto, a menos que sejam unidades de medidas padronizadas.
Documentacao obrigatéria

No ato da submissédo dos artigos deverdo ser anexados no sistema
on line a copia da aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa ou Declaracio de
gue a pesquisa ndo envolveu sujeitos humanos, em formato PDF, com tamanho
maximo de 1Megabyte cada um, o comprovante do depdsito bancéario da taxa de
submissao e o arquivo do artigo a ser avaliado.

O formulario individual de declaracdes devera ser preenchido, on
line, pelos autores.

Formatacao obrigatéria
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- Papel A4 (210 x 297mm).

- Margens de 2,5cm em cada um dos lados.

- Letra Times New Roman 12.

- Espacamento duplo em todo o arquivo.

- As tabelas devem ser elaboradas utilizando a ferramenta do word e estarem
inseridas no texto, numeradas consecutivamente com algarismos arabicos, na
ordem em que foram citadas no texto e nao utilizar tracos internos horizontais ou
verticais.

- Recomenda-se que o titulo seja breve e inclua apenas os dados imprescindiveis, a
localizacdo e ano, evitando-se que sejam muito longos, com dados dispersos e de
valor ndo representativo. As notas explicativas devem ser colocadas no rodapé das
tabelas e ndo no cabecalho ou titulo.

- Figuras (compreende os desenhos, graficos, fotos, quadros, etc.) devem ser
desenhadas, elaboradas e/ou fotografadas por profissionais, em preto e branco. Em
caso de uso de fotos os sujeitos ndo podem ser identificados ou entdo possuir
permissao, por escrito, para fins de divulgacédo cientifica. Devem ser numeradas
consecutivamente com algarismos arabicos, na ordem em que foram citadas no
texto. Serdo aceitas desde que ndo repitam dados contidos em tabelas. Nas
legendas das figuras, os simbolos, flechas, numeros, letras e outros sinais devem
ser identificados e seu significado esclarecido. As abreviacbes ndo padronizadas
devem ser explicadas em notas de rodapé, utilizando os seguintes simbolos, em
sequéncia: *,1,%1,8,||.9,**,11,%.

- llustracdes devem ser identificadas como figuras e estarem suficientemente claras
para permitir sua reproducéo em 7,2cm (largura da coluna do texto) ou 15cm

(largura da pagina). Para ilustracbes extraidas de outros trabalhos, previamente
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publicados, os autores devem providenciar permissdo, por escrito, para a
reproducdo das mesmas. Essas autorizacbes devem acompanhar o0s artigos
submetidos a publicacao

- Tabelas, figuras, ilustracdes e quadros devem ser limitados a 5, no conjunto.

- Utilize somente abreviacdes padronizadas internacionalmente.

- Notas de rodapé: deverdo ser indicadas por asteriscos, iniciadas a cada pagina e
restritas ao minimo indispenséavel.

- O numero maximo de péaginas inclui o artigo completo, com os titulos, resumos e
descritores nos trés idiomas, as ilustracdes, graficos, tabelas, fotos e referéncias.

- Artigos originais em até 17 paginas. Recomenda-se que o numero de referéncias
limite-se a 25. Sugere-se incluir aquelas estritamente pertinentes a problematica
abordada, atualizadas, de abrangéncia nacional e internacional e evitar a inclusao
de numero excessivo de referéncias numa mesma citacao.

- Artigos de revisdo sistematica em até 20 paginas. Sugere-se incluir referéncias
estritamente pertinentes a problematica abordada, atualizadas, de abrangéncia
nacional e internacional e evitar a inclusdo de numero excessivo de referéncias
numa mesma citacao.

- Cartas ao Editor, maximo de 1 pagina.

- Depoimentos dos sujeitos deverao ser apresentados em italico, letra Times New
Roman, tamanho 10, na sequéncia do texto. Ex.: a sociedade esta cada vez mais
violenta (sujeito 1).

- CitacOes ipsis litteres usar apenas aspas, na sequéncia do texto.

- Referéncias - numerar as referéncias de forma consecutiva, de acordo com a
ordem em que forem mencionadas pela primeira vez no texto. ldentifica-las no texto

por nimeros arabicos, entre parénteses e sobrescrito, sem mencédo dos autores. A
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mesma regra aplica-se as tabelas e legendas.
- Quando se tratar de citacdo sequencial, separe 0s numeros por traco (ex.: 1-2);
quando intercalados use virgula (ex.: 1,5,7).

A exatidao das referéncias é de responsabilidade dos autores.
Como citar os artigos publicados na Revista Latino-Americana de Enfermagem:
Os artigos publicados na RLAE devem ser citados preferencialmente no idioma
inglés.
Modelo de referéncias
PERIODICOS
1 - Artigo padréao
Figueiredo EL, Ledo FV, Oliveira LV, Moreira MC, Figueiredo AF. Microalbuminuria
in nondiabetic and nonhypertensive systolic heart failure patients. Congest Heart
Fail. 2008;14(5):234-8.
2 - Artigo com mais de seis autores
Silva ARV, Damasceno MMC, Marinho NBP, Almeida LS, Araujo MFM, Almeida PC,
et al. Habitos alimentares de adolescentes de escolas publicas de Fortaleza, CE,
Brasil. Rev. bras. enferm. 2009;62(1):18-24.
3 — Artigo cujo autor € uma organizacao
Parkinson Study Group. A randomized placebo-controlled trial of rasagiline in
levodopa-treated patients with Parkinson disease and motor fluctuations: the
PRESTO study. Arch Neurol. 2005;62(2):241-8.
4 - Artigo com multiplas organizagc6es como autor
Guidelines of the American College of Cardiology; American Heart Association 2007
for the Management of Patients With Unstable Angina/Non-ST-Elevation Myocardial

Infarction. Part VII. Kardiologiia. 2008;48(10):74-96. Russian.
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5 — Artigo de autoria pessoal e organizacional
Franks PW, Jablonski KA, Delahanty LM, McAteer JB, Kahn SE, Knowler WC, Florez
JC; Diabetes Prevention Program Research Group. Assessing gene-treatment
interactions at the FTO and INSIG2 loci on obesity-related traits in the Diabetes
Prevention Program. Diabetologia. 2008;51(12):2214-23. Epub 2008 Oct 7.
6 - Artigo no qual o nome do autor possui designacao familiar
King JT Jr, Horowitz MB, Kassam AB, Yonas H, Roberts MS. The short form-12 and
the measurement of health status in patients with cerebral aneurysms: performance,
validity, and reliability. J Neurosurg. 2005;102(3):489-94. Infram JJ 3rd. Speaking of
good health. Tenn Med. 2005 Feb;98(2):53.
7- Artigo com indicacao de subtitulo
El-Assmy A, Abo-Elghar ME, El-Nahas AR, Youssef RF, El-Diasty T, Sheir KZ.
Anatomic predictors of formation of lower caliceal calculi: Is it the time for three-
dimensional computed tomography urography? J Endourol. 2008;22(9):2175-9.
8 — Artigo sem indicacdo de autoria
Dyspnea and pain in the left lower limb in a 52-year-old male patient. Arq Bras
Cardiol 2000;75(6):28-32.
9 — Artigo em idioma diferente do portugués
Grimberg M. [Sexualidade, experiéncias corporais e género: um estudo etnografico
entre pessoas vivendo com HIV na area metropolitana de Buenos Aires, Argentinal.
Cad Saude Publica 2009;25(1):133-41. Espanhol.
10 — Artigo publicado em multiplos idiomas
Canini SRMS, Moraes SA, Gir E, Freitas ICM. Percutaneous injuries correlates in
the nursing team of a Brazilian tertiary-care university hospital. Rev Latino-am

Enfermagem set/out 2008;16(5):818-23. Inglés, Portugués, Espanhol.
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11 — Artigo com categoria indicada (reviséo, abstract etc.)

Silva EP, Sudigursky D. Conceptions about palliative care: literature review.
Concepciones sobre cuidados paliativos: revision bibliografica. [Revisao]. Acta Paul
Enferm. 2008;21(3):504-8.

12 - Artigo publicado em fasciculo com suplemento

Wolters ECh, van der Werf YD, van den Heuvel OA. Parkinson’s disease-related
disorders in the impulsive-compulsive spectrum. J Neurol. 2008;255 Suppl 5:48-56.
Abstracts of the 7th Annual Cardiovascular Nursing Spring Meeting of the European
Society of Cardiology Council on Cardiovascular Nursing and Allied Professions.
March 23-24, 2007. Manchester, United Kingdom. Eur J Cardiovasc Nurs. 2007;6
Suppl 1:S3-58.

de Leon-Casasola O. Implementing therapy with opioids in patients with cancer.
[Review]. Oncol Nurs Forum. 2008;35 Suppl:7-12.

13 — Parte de um volume

Jiang Y, Jiang J, Xiong J, Cao J, Li N, Li G, Wang S. Retraction: Homocysteine-
induced extracellular superoxide dismutase and its epigenetic mechanisms in
monocytes. J Exp Biol. 2008;211 Pt 23:3764.

14 — Parte de um namero

Poole GH, Mills SM. One hundred consecutive cases of flap lacerations of the leg in
aging patients. N Z Med J 1994;107(986 Pt 1):377-8.

15 — Artigo num fasciculo sem volume

Vietta EP. Hospital psiquiatrico e a ma qualidade da assisténcia. Sinopses 1988.

16 — Artigo num periddico sem fasciculo e sem volume

Oguisso T. Entidades de classe na enfermagem. Rev Paul Enfermagem 1981;6-10.

17 — Artigo com paginacdao indicada por algarismos romanos
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Stanhope M, Turner LM, Riley P. Vulnerable populations. [Preface]. Nurs Clin North
Am. 2008;43(3):xiii-xvi.

18 - Artigo contendo retratacao

Duncan CP, Dealey C. Patients’ feelings about hand washing, MRSA status and
patient information. Br J Nurs. 2007;16(1):34-8. Retraction in: Bailey A. Br J Nurs.
2007;16(15):915.

19 - Artigos com erratas publicadas

Pereira EG, Soares CB, Campos SMS. Proposal to construct the operational base of
the educative work process in collective health. Rev Latino-am Enfermagem 2007
novembro-dezembro; 15(6):1072-9. Errata en: Rev Latino-am Enfermagem
2008;16(1):163.

20 - Artigo publicado eletronicamente antes da versdo impressa (ahead of
print)

Ribeiro Adolfo Monteiro, Guimaraes Maria Jose, Lima Marilia de Carvalho, Sarinho
Silvia Wanick, Coutinho Soénia Bechara. Fatores de risco para mortalidade neonatal
em criangcas com baixo peso ao nascer. Rev Saude Publica;43(1). ahead of print
Epub 13 fev 2009.

21 - Artigo provido de DOI

Caldeira AP, Fagundes GC, Aguiar GN de. Intervencéo educacional em equipes do
Programa de Saude da Familia para promocdo da amamentacdo. Rev Saude
Publica 2008;42(6):1027-1233. doi: 10.1590/S0034-89102008005000057.

22 - Artigo no prelo

Barroso T, Mendes A, Barbosa A. Analysis of the alcohol consumption phenomenon
among adolescents: study carried out with adolescents in intermediate public

education. Rev Latino-am Enfermagem. In press 2009.
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23 — Artigo em idioma diferente do inglés
Arilla lturri S, Artazcoz Artazcoz MA. External temporary pacemakers. Rev Enferm.

2008;31(11):54-7. Spanish.

LIVROS E OUTRAS MONOGRAFIAS

24 - Livro padrao

Ackley BJ, Ladwig GB. Nursing Diagnosis Handbo: an evidence-based guide to
planning care. 8th.ed. New York: Mosby; 2007. 960 p. Bodenheimer HC Jr,
Chapman R. Q&A color review of hepatobiliary medicine. New York: Thieme; 2003.
192 p.

25 - Livro cujo nome do autor possui designacao familiar

Strong KE Jr. How to Select a Great Nursing Home. London: Tate Publishing; 2008.
88 p.

26 - Livro editado por um autor/editor/organizador

Bader MK, Littlejohns LR, editors. AANN core curriculum for neuroscience nursing.
4th. ed. St. Louis (MO): Saunders; c2004. 1038 p.

27 — Livro editado por uma organizacao

Advanced Life Support Group. Pre-hospital Paediatric Life Support. 2nd ed. London
(UK): BMJ Bo s/Blackwells; 2005. Ministério da Saude (BR). Promocéao da saude:
carta de Otawa, Declaracdo de Adelaide, Declaracdo de Sunsvall, Declaracdo de
Jacarta, Declaracdo de Bogota. Brasilia (DF): Ministério da Saude; 2001.

28 - Livro sem autor/editor responséavel

HIV/AIDs resources: a nationwide directory. 10th ed. Longmont (CO): Guides for

Living; c2004. 792 p.
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29 - Livro com edicao

Modlin IM, Sachs G. Acid related diseases: biology and treatment. 2nd ed.
Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins; c2004. 522 p.

30 - Livro publicado em multiplos idiomas

Ruffino-Neto A; Villa, TCS, organizador. Tuberculose: implantacdo do DOTS em
algumas regides do Brasil. Histérico e peculiaridades regionais. Sdo Paulo: Instituto
Milénio Rede TB, 2000. 210 p. Portugués, Inglés.

31— Livro com data de publicacdo/editora desconhecida e/ou estimada
Ministério da Saude. Secretaria de Recursos Humanos da Secretaria Geral (BR).
Capacitacdo de enfermeiros em sautde publica para o Sistema Unico de Saude:
controle das doencas transmissiveis. Brasilia: Ministério da Saude, [1997?]. 96 p.
Hoobler S. Adventures in medicine: one doctor’s life amid the great discoveries of
1940-1990. [place unknown]: S.W. Hoobler; 1991. 109 p.

32 - Livro de uma série com indicac&o de niumero

Malvarez, SM, Castrillon Agudelo, MC. Panorama de la fuerza de trabajo en
enfermeria en América Latina. Washington (DC): Organizacion Panamericana de la
Salud; 2005. (OPS. Serie Desarrollo de Recursos Humanos HSR, 39).

33 — Livro publicado também em um periédico

Cardena E, Croyle K, editors. Acute reactions to trauma and psychotherapy: a
multidisciplinary and international perspective. Binghamton (NY): Haworth Medical
Press; 2005. 130 p. (Journal of Trauma & Dissociation; vol. 6, no. 2).

34 - Capitulo de livro

Aguiar WMJ, Bock AMM, Ozella S. A orientacdo profissional com adolescentes: um
exemplo de pratica na abordagem saocio-histérica. In: Bock AMM, Goncalves Furtado

O. Psicologia socio-histérica: uma perspectiva critica em Psicologia. Sdo Paulo (SP):
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Cortez; 2001. p. 163-78.

PUBLICAGOES DE CONFERENCIAS

35 - Proceedings de conferéncia com titulo

Luis, MAV, organizador. Os novos velhos desafios da saude mental. 9° Encontro de
Pesquisadores em Saude Mental e Especialistas em Enfermagem Psiquiatrica; 27-
30 junho 2006; Ribeirdo Preto, Sdo Paulo. Ribeirdo Preto: EERP/USP; 2008. 320 p.
36 — Trabalho apresentado em evento e publicado em anais

Silva EC da, Godoy S de. Tecnologias de apoio a educacdo a distancia:
perspectivas para a saude. In Luis, MAV, organizador. Os novos velhos desafios da
saude mental. 9° Encontro de Pesquisadores em Saude Mental e Especialistas em
Enfermagem Psiquiatrica; 27-30 junho 2006; Ribeirdo Preto, Sdo Paulo. Ribeirdo
Preto: EERP/USP; 2008. p. 255-60.

37 - Abstract de trabalho de evento

Chiarenza GA, De Marchi |, Colombo L, Olgiati P, Trevisan C, Casarotto S.
Neuropsychophysiological profile of children with developmental dyslexia [abstract].
In: Beuzeron-Mangina JH, Fotiou F, editors. The olympics of the brain. Abstracts de
12th World Congress of Psychophysiology; 2004 Sep 18-23; Thessaloniki, Greece.

Amsterdam (Netherlands): Elsevier; 2004. p. 16.

TESES E DISSERTACOES - sugere-se que sejam citados os artigos oriundos
da mesmas

38 — Dissertacao/tese no todo

Arcéncio RA. A acessibilidade do doente ao tratamento de tuberculose no municipio

de Ribeirdo Preto [tese de doutorado]. Ribeirdo Preto (SP): Escola de Enfermagem
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de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo; 2008. 141 p.

RELATORIOS

39 - Relatérios de organizacdes

Ministério da Saude (BR). 1l Conferéncia Nacional de Saude Mental: cuidar sim,
excluir ndo — efetivando a reforma psiquiatrica com acesso, qualidade, humanizacao
e controle social. Brasilia (DF): Conselho Nacional de Saude; Ministério da Saude;
2002. 211 p. Relatorio final.

Page E, Harney JM. Health hazard evaluation report. Cincinati (OH): National
Institute for Occupational Safety and Health (US); fev 2001. 24 p. Report n.

HETA2000-0139-2824.

PATENTE
40 - Patente
Shimo AKK, inventor; EERP assina. Sanitario portatil; Patente MV 7, 501, 105-0. 12

junho 1995.

JORNAIS

41 - Matéria de jornal diario

Gaul G. When geography influences treatment options. Washington Post (Maryland
Ed.). 2005 Jul 24;Sect. A:12 (col. 1). Talamone RS. Banida dos trotes, violéncia cede

lugar a solidariedade. USP Ribeirdo 16 fev 2009; Pesquisa: 04-05.

LEGISLACAO

42 - Legislacao
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Lei n. 8213 de 24 de julho de 1991 (BR). Dispde sobre os Planos de Beneficios da
Previdéncia Social e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido [peridédico na
internet]. 14 ago 1991. [citado 4 jul 2008]. Disponivel em:
http://www81.dataprev.gov.br/sislex/paginas/42/1991/8213.htm

43 - Codigo legal

Occupational Safety and Health Act (OSHA) of 1970, 29 U.S.C. Sect. 651 (2000).

DOCUMENTOS ELETRONICOS

44 - Livro na integra na internet

Berthelot M. La synthése chimica. [internet]. 10eme. ed. Paris (FR): Librairie Germer
Bailliere;  1876. [acesso em: 13 fev 2009]. Disponivel em:
http://www.obrasraras.usp.br/livro.php?obra=001874

45 - Livro na internet com multiplos autores

Collins SR, Kriss JL, Davis K, Doty MM, Holmgren AL. Squeezed: why rising
exposure to health care costs threatens the health and financial well-being of
American families [internet]. New York: Commonwealth Fund; 2006 Sep [acesso em:
2 nov 2006]. 34 p. Disponivel em:
http://www.cmwf.org/usr_doc/Collins_squeezedrisinghltcarecosts_953.pdf

46 - Capitulo de livro na internet

National Academy of Sciences, Committee on Enhancing the Internet for Health
Applications: Technical Requirements and Implementation Strategies. Networking
Health: Prescriptions for the Internet [Internet]. Washington: National Academy
Press; 2000. Chapter 2, Health applications on the internet; [Acess: 13 fev 2009]; p.

57-131. Available from: http://bo s.nap.edu/openbo .php?record_id=9750&p age=57
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National Academy of Sciences (US), Institute of Medicine, Board on Health Sciences
Policy, Committee on Clinical Trial Registries. Developing a national registry of
pharmacologic and biologic clinical trials: workshop report [internet]. Washington:
National Academies Press (US); 2006. Chapter 5, Implementation issues; [cited 2009
Nov 3]; p. 35-42. Available from: http://newton.nap.edu/bo
s/030910078X/html/35.html

47 - Livros e outros titulos individuais em CD-ROM, DVD, ou disco

Kacmarek RM. Advanced respiratory care [CD-ROM]. Version 3.0. Philadelphia:
Lippincott Williams & Wilkins; c2000. 1 CD-ROM: sound, color, 4 3/4 in.

48 - Livro em CD-ROM, DVD, ou disco em um proceedings de conferéncia
Colon and rectal surgery [CD-ROM]. 90th Annual Clinical Congress of the American
College of Surgeons; 10-14 out 2004; New Orleans, LA. Woodbury (CT): Cine-Med,;
c2004. 2 CD-ROMs: 4 3/4 in.

49 - Monografia na internet

Agency Facts. Facts 24. Agéncia Européia para a seguranca e a saude no Trabalho.
2002. Violéncia no trabalho. [Acesso em: 27 fev 2008]. Disponivel em:
http://agency.osha.eu.int/publications/factsheets/24/factsheetsn24-pt.pdf

Moreno AMH, Souza ASS, Alvarenga G Filho, Trindade JCB, Roy LO, Brasil PEA, et
al. Doenca de Chagas. 2008. [Acesso em: 27 fev 2008]. Disponivel em:
http://lwww.ipec.fiocruz.br/pepes/dc/dc.html

50 - Artigo de periddico nainternet

Lin SK, McPhee DJ, Muguet FF. Open access publishing policy and efficient
editorial procedure. Entropy [internet]. 2006 [acesso em: 08 jan 2007];8:131-3.
Disponivel em: http://www.mdpi.org/entropy/htm/e8030131.htm

51 - Artigo da internet com namero de DOI
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Almeida AFFF, Hardy E. Vulnerabilidade de género para a paternidade em homens
adolescentes. Rev Saude Publica [internet]. 2007. [Acessado em 28 novembro
2008];41(4):565-72. Disponivel em:
http://lwww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S003489102007000400010&l
ng=&nrm=iso

52 - Artigo de periédico da internet com particula hierarquica no nome

Seitz AR, Nanez JE Sr, Holloway S, Tsushima Y, Watanabe T. Two cases requiring
external reinforcement in perceptual learning. J Vis [internet]. 22 ago 2006 [acesso
em: 9 jan 2007];6(9):966-73. Disponivel em: http://journalofvision.org//6/9/9/

53 - Artigo de periddico da internet com organizacdo como autor

National Osteoporosis Foundation of South Africa. Use of generic alendronate in the
treatment of osteoporosis. S Afr Med J [internet]. 2006 Aug [acesso em: 9 jan
2009];96(8):696-7. Disponivel em:
http://blues.sabinet.co.za/WebZ/Authorize?sessionid=0:autho=pubmed:password=pu
bmed2004&/AdvancedQuery?&format=F&next=images/ejour/m_samj/m_samj_v96
n8_al2.pdf

54 - Artigo de periddico da internet com paginacdo em nimeros romanos
Meyer G, Foster N, Christrup S, Eisenberg J. Setting a research agenda for medical
errors and patient safety. Health Serv Res [Internet]. abril 2001 [acesso em:9 jan
2009];36(1 Pt 1):X-XX. Disponivel em:
http://www.pubmedcentral.nih.gov/picrender.fcgi?art id=1089210&blobtype=pdf

55 - Artigo de periddico da internet com mesmo texto em dois ou mais
idiomas

Alonso Castillo BAA, Marziale MHP, Alonso Castillo MM, Guzman Facundo FR,

Gomez Meza MV. SituacOes estressantes de vida, uso e abuso de alcool e drogas
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em idosos de Monterrey, México = Stressful situations in life, use and abuse of
alcohol and drugs by elderly in Monterrey, México = Situaciones de la vida
estresantes, uso y abuso de alcohol y drogas en adultos mayores de Monterrey,
México. Rev Latino-am Enfermagem [internet]. jul/ago 2008 [Acesso em 24
novembro 2008];16(no.Spe):509-15. Disponivel em:
http://lwww.scielo.br/scielo.php?script=sci_issues&pid=0104-1169&Ing=pt&nrm=iso
Portugués, Inglés, Espanhol.

56 - Artigo de peridédico da internet com titulo em idioma diferente do
portugués

Tomson A, Andersson DE. [Low carbohydrate diet, liquorice, spinning and alcohol—
life-threatening combination]. Lakartidningen. 2008 Oct 1-7;105(40):2782-3. Swedish.
57 - Proceedings de conferéncia na internet

Basho PG, Miller SH, Parboosingh J, Horowitz SD, editors. Credentialing physician
specialists: a world perspective [internet]. Proceedings; 08-10 jun 2000; Chicago.
Evanston (IL): American Board of Medical Specialties, Research and Education
Foundation; [acesso em 3 nov 2006]. 221 p. Disponivel em:
http://www.abms.org/publications.asp

58 - Legislacdo na internet

Lei 8.213, de 24 de julho de 1991 (BR). Dispde sobre os planos de beneficios da
previdéncia social e da outras providencias. 1991. [acesso em 17 fev 2009].
Disponivel em: http://www.trt02.gov.br/Geral/tribunal2/Legis/Leis/8213_91.html

59 - Documentos publicados na internet

Organizacao Internacional do Trabalho (OIT). A eliminacédo do trabalho infantil: um
objetivo ao nosso alcance. Suplemento — Brasil Relatorio Global — 2006. 2006.

[acesso em 17 fev 2009]. Disponivel em:
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http://www.oitbrasil.org.br/info/download/GR_2006 Suplemento_Brasil.pdf
60 - Verbete de dicionério na internet
Merriam-Webster medical dictionary [internet]. Springfield (MA): Merriam-Webster
Incorporated; c2005. Cloning; [cited 2006 Nov 16]; [about 1 screen]. Available from:
http://lwww2.merriam-webster.com/cgi-bin/mwmednim?bo =Medical&va=cloning
61 — Tese e Dissertacdo na internet (sugere-se que sejam citados os artigos
oriundos das mesmas)
Sperandio DJ. A tecnologia computacional movel na sistematizacdo da assisténcia
de enfermagem: avaliacdo de um software — protétipo [tese na internet]. Ribeirdo
Preto (SP): Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo;
2008 [acesso em: 13 fev  2009]. 141 p. Disponivel em:
http://lwww.teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde11092008165036/publico/Dirc
eleneJussaraSpe randio.pdf
62 - Homepage na internet
Biblioteca Virtual em Saude [internet]. S&o Paulo: BIREME/HDP/OPAS/OMS; 1998
[acesso em: 13 fev 2009]. Disponivel em:
http://regional.bvsalud.org/php/index.php?lang=pt
63 - Bases de dados/sistemas de recuperacdo na internet com autor
individual/organizacéao
Vucetic N, de Bri E, Svensson O. Clinical history in lumbar disc herniation. A
prospective study in 160 patients [internet]. Sdo Paulo (SP): Centro Cochrane do
Brasil/Escola Paulista de Medicina - Universidade Federal de Sado Paulo. [1996] —
[atualizada em 29 jan 2009; acesso em:. 12 fev 2009]. Disponivel em:
http://cochrane.bvsalud.org/cochrane/

Ministério da Previdéncia Social (BR). Base de dados histéricos do Anuario

Naiara Barros Polita



ANEXOS 143

Estatistico da Previdéncia Social: resumo de acidentes do trabalho-2006. [internet].
[acesso em: 7 fev 2009]. Disponivel em:
http://creme.dataprev.gov.br/temp/DACT01consulta34002030.htm

64 - Bases de dados na integra na internet

Bases de Datos de Tesis Doctorales (TESEO) [internet]. Madrid: Ministerio de
Educacion y Ciencia. [1976] - [acesso em: 12 fev 2009]. Disponivel em:
http://www.mcu.es/TESEO/teseo.html

65 - Matéria de jornal na internet

Russo N. Transplantes crescem 12,5% em 98. Folha de Sdo Paulo 19 jan 1999.
[acessado em 5 de setembro de 2008]. Disponivel em:

http://www1.folha.uol.com.br/fsp/cotidian/ff19019920.htm
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ANEXO C
NORMAS DE PREPARO E SUBMISSAO

Escola Anna Nery Revista de Enfermagem

A Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, oOrgdo oficial de

difusado cientifica da Escola de Enfermagem Anna Nery da Universidade Federal do
Rio de Janeiro € publicada trimestralmente, e ttm como missao publicar trabalhos
originais de autores brasileiros e estrangeiros relativos a enfermagem, saude e
outras areas afins, que apresentem uma contribuicdo significativa a construcdo do
conhecimento, em consonancia com 0 movimento contemporaneo de
interdisciplinaridade. Para tanto, aceita para analise manuscritos originais nas
linguas portuguesa, inglesa e espanhola nos seguintes formatos:
(a) manuscritos originais: pesquisa, reflexao, relato de experiéncia e revisao critica,
(b) outros tipos de manuscrito: fac- simile de artigos originalmente publicados nos
Anais de Enfermagem (1933 — 1954) ou de outros documentos de interesse
histérico, biografia e carta ao editor.

Os manuscritos devem ser apresentados exclusivamente a Escola
Anna Nery Revista de Enfermagem, ndo sendo permitida sua apresentacéo
simultdnea a outro periddico. Os conceitos, idéias e opinides emitidos nos
manuscritos, bem como a exatiddo, adequacdo e procedéncia das citacdes
bibliograficas sdo de inteira responsabilidade do(s) autor(es) dos mesmos, nao
refletindo necessariamente a posicdo do Conselho Editorial da Revista. Para tanto,
0s autores deverdo encaminhar em anexo ao manuscrito, uma declaracdo de
responsabilidade sobre o conteddo do mesmo e a transferéncia de direitos autorais

(disponiveis na URL: http://www.eean.ufrj.br/revista_enf/revista_enf.htm).
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Portanto, os manuscritos publicados serdo de propriedade da
Revista estando vedadas a reproducdo ou traducédo parcial ou total dos mesmos.
Para publicacéo total ou parcial (citacdes textuais com mais de 500 palavras, figuras,
gréficos, tabelas e outras ilustracfes) de texto de manuscrito publicado na Revista
em outros periddicos (impressos e/ou eletrénicos), sdo necessarias autorizacdes por
escrito de seus editores e do(s) autor(es) do manuscrito envolvido. Da mesma forma,
publicacbes de manuscritos publicados em outros periodicos nesta Revista, atraves
de reproducédo ou traducdo de texto total ou parcial (citacbes com mais de 500
palavras, figuras, graficos, tabelas e outras ilustracbes) tornam necessarias
autorizacdes por escrito dos editores daquele periodico e do(s) autor (es) do
manuscrito originalmente publicado.

O Conselho Editorial da Revista tem plena autoridade de deciséao
sobre a selecdo e publicacdo de manuscritos, quando 0os mesmos apresentem o0s
requisitos adotados para a avaliacdo de seu mérito cientifico, considerando-se sua
originalidade, prioridade, oportunidade, clareza e conhecimento da literatura
relevante e adequada definicdo do assunto estudado.

O manuscrito de estudo brasileiro que envolva pesquisa ou relato de
experiéncia com seres humanos devera apresentar em anexo uma copia do
documento de aprovacdo por um comité de ética de pesquisa (de acordo com a
Resolucdo n.° 196 / 96, do Conselho Nacional de Saude) ou uma justificativa para
auséncia desse documento contendo a descricdo dos cuidados éticos adotados
pelo(s) autor(es) para substitui-lo. O manuscrito de estudo estrangeiro devera estar
acompanhado de coépia de documentacdo de aprovacdo de Orgdo similar em seu
pais de origem, que normaliza o desenvolvimento de investigacdo ou relato de

experiéncia com seres humanos, ou uma justificativa para auséncia desse
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documento contendo a descricdo dos cuidados éticos adotados pelo(s) autor(es)
para substitui-lo.

E responsabilidade dos autores reconhecer e informar ao Conselho
Editorial a existéncia de conflitos de interesse que possam exercer qualquer
influéncia em seu manuscrito. Desta forma, as relacdes financeiras ou de qualquer
outra ordem deverdo ser comunicadas por cada um dos autores em declaracbes
individuais (disponiveis na URL.: http://www.eean.ufrj.br/revista_enf/revista_enf.htm).

A confianca publica, fundamental no processo de revisdo por
especialistas e a credibilidade dos artigos publicados dependem, em parte, de como
os conflitos de interesses sao administrados na elaboracédo da redacéo, revisdo por
pares e edicao.

Os conflitos de interesse existem quando o autor, 0 parecerista ou 0
editor possuem relagbes financeiras ou pessoais que podem influenciar
inadequadamente suas acdes. Conflitos de interesse financeiro (quando envolve
emprego, consultoria, propriedade de acdes e honorarios) sdo os mais facilmente
identificados e com maior possibilidade de comprometer a credibilidade da
publicacéo, dos autores e da propria ciéncia. Também podem ocorrer conflitos com
outras motivacoes, tais como relacdes pessoais, competicdo académica e paixao
intelectual. Outras informacdes disponiveis no site:
www.jped.com.br/port/normas_07.asp deveréo ser consultados.

A Escola Anna Nery Revista de Enfermagem apdia as politicas para
registro de ensaios clinicos da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e do
International Committee of Medical Journal Editors (ICMJE), reconhecendo a
importancia dessas iniciativas para o0 registro e divulgacdo internacional de

informacé&o sobre estudos clinicos, em acesso aberto.
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Sendo assim, somente serdo aceitos para publicacado, a partir de 2009, os artigos de
pesquisas clinicas que tenham recebido um numero de identificacdo em um dos
Registros de Ensaios Clinicos validados pelos critérios estabelecidos pela OMS e
ICMJE, cujos enderecos estdo disponiveis em http://www.icmje.org. O nimero de

identificacdo devera ser registrado ao final do resumo.

Processo de Avaliacdo dos Manuscritos

O processo de avaliagio do mérito cientifico considera o
atendimento destas instru¢des, o potencial do manuscrito para publicacédo e possivel
interesse dos leitores. O manuscrito serd encaminhado para analise e emissao de
parecer por dois relatores (Consultores Ad Hoc), pesquisadores de competéncia
estabelecida na area de conhecimento do manuscrito, processo em que se adotara
o sigilo e o anonimato para autor(es) e relator(es). A andlise elos relatores é feita
com base no Instrumento de Analise e Parecer (disponiveis na URL:
http://www.eean.ufrj.br/revista_enf/revista_enf.htm), elaborado especificamente para
essa finalidade.

Os manuscritos poderdo ser classificados em uma das seguintes
condicbes: manuscrito aprovado sem exigéncias; manuscrito aprovado com
exigéncias, devendo o(s) autor(es) recebé-las por escrito, para providenciar sua
reapresentacdo a Revista; nesse caso, 0 autor devera proceder um segundo
encaminhamento, depois de cumpridas as exigéncias estabelecidas para sua
publicacdo. O manuscrito revisado devera ser enviado por e-mail, juntamente com
uma carta informando as mesmas ou, quando nao realizadas, com as devidas
justificativas. Os manuscritos deverdo ser resubmetidos para o e-mail:

revista@eean.ufrj.or ou annaneryrevista@gmail.com. Quando recusado o
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manuscrito sera encaminhado ao autor com justificativa por escrito. No caso de
aprovado, o manuscrito serd publicado de acordo com o fluxo e o cronograma
editorial da Revista.

Categorias de manuscritos

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

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

(b) Reviséo de literatura: selecionar literatura sobre o assunto que
serviu de base a investigacdo da pesquisa proposta, de modo a proporcionar 0s
antecedentes para a compreensao do conhecimento atual sobre o tema e evidenciar
a importancia do novo estudo. Quando néo for necessario criar um capitulo para a
Revisdo da Literatura, em consideracdo a extensado histérica do assunto, a mesma
poderd ser inserida na Introducéo.

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

(d) Resultados: os resultados devem ser apresentados de maneira

clara, objetiva e em seqiéncia logica, utilizando ilustragcdes quando necessario.
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(e) Discussdao: pode ser redigida juntamente com os resultados, a
critério do(s) autor(es). Deve destacar a compatibilidade entre os resultados e a
literatura existente sobre o tema ressaltando-se aspectos novos e/ou fundamentais,
as limitacdes do estudo e a indicacdo de novas pesquisas.

() Conclusoes: apresentar consideracdes significativas
fundamentadas nos resultados encontrados e vinculadas aos objetivos do estudo.
Outros formatos de pesquisa poderéo ser aceitos, quando pertinentes a natureza do
estudo. Os manuscritos poderdo ter até 18 referéncias e 20 laudas impressas
devendo estar de acordo com as especificacbes do item composicdo de
manuscritos.

Reflexado: analise de aspectos tedricos e/ou construcdo de conceitos
e/ou constructos tedricos da Enfermagem ou areas afins oriunda de processo
reflexivo, discernimento e de consideracdo atenta do(s) autor(es), que podera
contribuir para o aprofundamento de temas profissionais. Os manuscritos poderao
ter até maximo 15 referéncias e 20 laudas impressas devendo estar de acordo as
especificacdes do item composicdo de manuscritos.

Relato de experiéncia: refere-se a descricbes de experiéncias de
assisténcia, ensino, pesquisa e extensao na area da Enfermagem ou afins, para
divulgar aspectos inéditos e originais envolvidos. Os manuscritos de relato de
experiéncia poderéo ter até 15 referéncias e 20 laudas impressas devendo estar de
acordo com o item composi¢cado de manuscritos.

Revisdo critica: apresentacao avaliativa, critica e sistematizada da
evolucdo cientifica de um tema da Enfermagem ou areas afins fundamentada na
literatura considerada pertinente e relevante. A delimitacdo do tema e os

procedimentos adotados deverdo estar descritos e a interpretacdo do(s) autor(es) e
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conclusdo deverdo estar presentes. Os manuscritos de revisdo poderdo ter um
minimo de 15 e um maximo de 20 referéncias e 15 laudas impressas devendo estar

de acordo com o item composi¢cao de manuscritos.

Outros tipos de manuscritos

Fac-simile: composto de duas partes assim constituidas - a
apresentacao (01 lauda de acordo com o item composi¢cdo de manuscritos) e o fac-
simile propriamente dito. Os membros dos Nucleos de Pesquisa da EEAN/ UFRJ e
de outras IES poderdo encaminhar a diretoria do Nuphebras, documentos historicos
para elaboracéo do fac-simile, quando também sera ouvido o(a) editor(a) da Revista.
O fac-simile € um espaco para socializacdo de fontes histéricas que contribuiram e a
inda contribuem para uma melhor compreenséao de varios aspectos observados na
nossa sociedade, com diferentes reflexos nos dias atuais.

Biografia: constitui-se na histéria de vida de pessoa que tenha
contribuido com a Enfermagem ou areas afins. Deve conter introducao,
desenvolvimento e conclusédo; e evidenciar o processo de coleta de dados que
permitiu a construcdo biografica. Os manuscritos de biografia poderdo ter até 10
referéncias e 10 laudas impressas devendo estar de acordo com o item composi¢cao
de manuscritos.

Carta ao editor: correspondéncia dirigida ao editor sobre manuscrito
publicado na Revista no ultimo ano ou relato de pesquisas ou achados significativos
para a Enfermagem ou areas afins. Os manuscritos de carta ao editor deverao ter
até 03 laudas impressas devendo estar de acordo com o item composicao de
manuscritos.

Preparo dos Manuscritos
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Os manuscritos deverdo ser redigidos na ortografia oficial e
digitados em arquivo de processador de texto Word for Windows, 2003 ou superior,
impressos em papel A4 com margens de 3 cm, em espaco duplo na fonte Times
New Roman tamanho 12, com paginas numeradas a partir da introducéo até as
referéncias. Somente titulo e sub-titulos do manuscrito poderdo ser destacados em
negrito sendo vedada a adocéo de abreviaturas nos mesmos e no resumo. Deve-se
adotar no texto apenas as abreviacOes padronizadas.

A primeira citacdo da abreviatura entre paréntesis deve ser
precedida da expressao correspondente por extenso, com excecado das medidas
padronizadas. O recurso de itdlico devera ser adotado apenas para realmente
destacar partes importantes do texto, como por exemplo citagdes “ipsis literis” de
autores no texto do manuscrito, partes de depoimentos / entrevistas transcritas e
palavras e expressodes relevantes para o tema abordado.

Tabelas, graficos e outras ilustracbes (figuras, mapas, gravuras,
esquemas e fotos), em um numero total de 5 (cinco), devem ser apresentados em
folhas separadas do texto, numeradas consecutivamente com algarismos arabicos,
na ordem em que forem citadas no texto. O texto deve assinalar onde as mesmas
deverdo ser inseridas. Para ilustracdes extraidas de outros trabalhos previamente
publicados, o(s) autor(es) deverdo encaminhar em anexo a permissao escrita dos
responsaveis pela publicacdo original, para posterior publicacdo nesta Revista. As
fotos deveréo evitar a identificacdo de pessoas ou apresentar permissao especifica
e escrita para a publicacdo das mesmas.

Quando o manuscrito tiver mais de 06 autores, 06 deles constarao
na folha de rosto identificada e os demais constario em nota bibliografica. E

necessario ainda especificar a parte, por escrito, € encaminhar juntamente com o
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manuscrito, a contribuicdo de cada um dos autores para a elaboracdo do
manuscrito.

Para o primeiro encaminhamento, 0 manuscrito devera ser em 03
copias impressas, juntamente com 01 cOpia em CD. A composicdo do manuscrito
devera constar de:

- Pagina de Identificacéo: a) titulo pleno do trabalho (maximo de 15
palavras) em portugués, inglés e espanhol, sem abreviaturas e siglas; b) titulo
abreviado para cabecalho com até 07 palavras; c) nome por extenso de cada autor
(até seis autores), com seu(s) titulo(s) académico(s) mais elevado(s), sua vinculagao
institucional (funcao, instituicdo, departamento, e outros); d) cidade, estado, pais e
endereco eletronico de todos os autores; e nome do autor e endereco completo
contendo CEP para manutencéo de contatos sobre a tramitacdo do manuscrito com
o editor.

- Resumo e Descritores: resumo com até 150 palavras para
manuscritos de pesquisa, reflexdo, relato de experiéncia, revisao critica e biografia,
acompanhados das vers6es em espanhol (resumen) e inglés (abstract). Os resumos
devem ser informativos de acordo com NBR 6028 da ABNT, de novembro de 2003,
para manuscritos nacionais. Deve indicar o(s) objetivo(s) do estudo, o método,
principais resultados e conclusdes. Para manuscritos internacionais, 0 resumo
informativo deve apresentar todas as partes do texto de maneira sintética. Os
manuscritos sob a forma de biografia e carta ao editor deverdo ser acompanhados
pelas versbes integrais do texto em espanhol e inglés com o0s respectivos
descritores. Os descritores sdo palavras fundamentais para a classificacdo da
tematica abordada no manuscrito em bancos de dados nacionais e internacionais.

Serdo aceitos entre 03 e 05 descritores. Apds a selecdo desses descritores, sua

Naiara Barros Polita



ANEXOS 153

existéncia em portugués, espanhol e inglés deve ser confirmada pelo(s) autor(es) do
manuscrito no endereco eletrénico http://decs.bvs.br (Descritores em Ciéncias da
Saude - Bireme). A terminologia para os descritores deve ser denominada no
manuscrito como se segue: palavras-chave, palabras clave e keywords.

- Apresentacdo das secOes: O Corpo de texto deve apresentar
sequéncia légica (introducdo, desenvolvimento e concluséo), organizada em partes
distintas, considerando-se a categoria de manuscrito envolvida. O corpo do texto
deve ser iniciado pela introdugcdo, sem o titulo completo do manuscrito e sem 0s
autores. Deve também ser apresentado de maneira continua, sem novas paginas
para cada subtitulo.

O texto deve ser organizado sem numeracao progressiva para titulo
e subtitulo, diferenciando-se pelo tamanho da fonte utilizada. Ex.:

Titulo: A ATUACAO DO ENFERMEIRO NA PREVENCAO DE
DOENGCAS

Primeiro subtitulo: Principios éticos

Segunda subtitulo: Limites e possibilidades

- Citacdes no texto: as citacOes de autores no texto precisam estar
em conformidade com os exemplos sugeridos e elaborados segundo o estilo
“Vancouver” (em anexo) e apresentar o numero da referéncia da qual foram
subtraidas, sem o nome do autor, de acordo com a ordem em que foram citados no
texto. Os nameros que identificam os autores devem ser indicados sobrescritos, EX.:
As acbOes de prevencdo, promocao e recuperacdo da saude, em suas varias
dimensdes, podem ser vivenciadas mais plenamente entre profissionais e familias,
guando se considera a dinamica interna de multiplas atividades?.

Em caso de citacdes sequenciais, deverdo ser indicados o primeiro e
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o ultimo, separados por hifem, ex.: 1-5; quando houver necessidade de citacbes
intercaladas, os numeros deverao ser separados por virgula, ex.: 1-3,6.

Na transcricdo “ipsis literes” de citacGes a indicacdo da pagina da
referéncia adotada é uma exigéncia. Ela deve estar localizada apés o niamero da
referéncia seguido de dois pontos, ex.: ¥'°* e deve atender aos seguintes critérios:
(a) até trés linhas de citacéo, usar aspas na sequéncia do texto normal; (b) mais de
trés linhas de citacdo, destaca-la em nova linha, em bloco proprio distinto do texto
normal, sem aspas, com espaco simples e recuo de 3 espacos da margem
esquerda.

Os dados empiricos recortados em pesquisas qualitativas devem ser
apresentados em nova linha, em bloco proprio distinto do texto normal, em italico
(apenas nesse caso), sem aspas, com espaco simples e recuo de 2cm da margem
esquerda. Esses dados devem estar identificados por siglas, para entrevistas ou
pseuddnimos, ex.: [...] 0s usuarios desse servico de saude sdo bastante consciente
da necessidade do proprio envolvimento no tratamento de sua doenca para um
resultado mais satisfatorio [...] (E2).

- Notas de rodapé: deverdo ser indicadas por letras, sendo no
maximo trés. As notas de rodapé, quando imprescindiveis, serdo indicadas como se
segue: a primeira nota, b segunda nota e c terceira nota.

- Tabelas, Graficos e llustracdes: os locais sugeridos para a
insercao de tabelas, graficos e ilustracdes, segundo sua ordem de apari¢cdo, deverao
estar assinalados no texto.

As tabelas, quadros e figuras devem apresentar um titulo breve e
serem numerados consecutivamente com algarismos arabicos, conforme a ordem

em que forem citados no texto, sendo restrita a 05 no total. As tabelas devem

Naiara Barros Polita



ANEXOS 155

apresentar dado numérico como informacdo central, e ndo utilizar tracos internos
horizontais ou verticais. As notas explicativas devem ser colocadas no rodapé da
tabela, com os simbolos na sequéncia *. Se houver ilustracdo extraida de outra
fonte, publicada ou néo, a fonte original deve ser mencionada abaixo da tabela. As
figuras devem conter legenda, quando necessario, e fonte quando for extraida de
obra publicada.

As tabelas, gréficos e ilustracdes devem estar impressos em laudas
distintas das laudas do texto do manuscrito e acompanhados de titulo e/ou legenda.
Eles devem ser encaminhados também em arquivos separados (CD). Para tabelas e
gréaficos, usar preferencialmente arquivos dos softwares Word ou Excel. Para utras
ilustracbes (figuras, mapas, gravuras, esquemas e fotos somente em preto e
branco), encaminhar obrigatoriamente arquivos com extensao TIFF ou JPG. Para
“escanear” as figuras e/ou fotos, selecionar 300 DPI de resolugdo, nos modos de
desenho ou gray scale. Figuras de desenhos ndo computadorizados deverdo ser
encaminhadas em qualidade de impresséo de fotografia em preto e branco. Deve-
se assinalar no texto onde as figuras deverao ser inseridas.

- Errata: os pedidos de correcdo deverdo ser encaminhados num
prazo maximo de 30 dias apoés a publicacédo do periodico.

- Apéndices e Anexos: devem ser adotados apenas quando
significarem informacéo original ou destaque indispensavel a compreensao de
alguma secao do manuscrito.

- Referéncias Bibliograficas: namero de referéncias segundo a
categoria de manuscrito apresentado a Revista (ver categorias de manuscritos); e
apresentacdo das referéncias em espaco simples e fonte Times New Roman

tamanho 12, sem paragrafos, recuos e numeradas de acordo com sua ordem de
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aparicdo no texto, normalizadas de acordo com o estilo “Vancouver” (em anexo),
norma elaborada pelo International Committee of Medical Journals Editors
(http://www.icmje.org). A veracidade das referéncias é de responsabilidade dos
autores.

Exemplos:

Livro padrao:
Tyrrell MAR. Programas Nacionais de Saude Materno-infantil: impacto politico-social
e insercdo da enfermagem. Rio de Janeiro: EEAN/ UFRJ; 1995.

Livro traduzido para o portugués:
Nightingale F. Notas de enfermagem: o que é e 0 que néo é. Traducdo de Amalia
Correa de Carvalho. Sdo Paulo: Cortez; 1989.

Obra de autoria institucional ou entidade coletiva:
Ministério da Saude (BR). Dengue: instru¢cfes para pessoal de combate ao vetor:
manual de normas técnicas. 32 ed. Brasilia: DF; 2001.

Capitulo de livro:

Pinto MCI, Porto IS. A dor como quinto sinal vital. In: Figueiredo NMA, organizadora.
Ensinando a cuidar de clientes em situacdes clinicas e cirdrgicas. Sdo Caetano do
Sul: Difusdo Paulista Enfermagem; 2003. p.59-78.

Livro publicado por organizador, editor ou compilador:
Loyola CMD, Oliveira RMP, organizadoras. Indicios marginais. Rio de Janeiro:
EEAN/UFRJ; 2003.

Livro com edicdo:
Souza EDF. Novo manual de enfermagem. 52 ed. Rio de Janeiro: Bruno Buccini;
1972.

Artigo cientifico publicado em periédico impresso (até seis autores):
Carvalho V, Figueiredo NMA, Leite JL, Moreira MC. Questdes epistemoldgicas da
construcdo do conhecimento na Enfermagem — do ensino a pratica de cuidar. Esc
Anna Nery Rev Enferm. 2003 ago; 7(2): 156-66.

Artigo cientifico publicado em periddico impresso (mais de seis autores):
Irvine D, O’Brien—Pallas LL, Murray M, Cockeill R, Sidani S, Laurie—Shaw B, et al.
The reability and validity of two health status measures for evaluating outcomes of
home care nursing. Res Nurs Health. 2000 Feb; 23 (1): 43-54.

Artigo cientifico publicado em periédico de meio eletrénico:

Cabral IEC. Cuidando y educando para la cidadania: modelo sociopolitico. Freire
Online. Journal of the Paulo Freire Institute/UCLA [periodico na internet]. 2003 jul;
[citado 2003 set 10]; 1(2): [aprox.3 telas]. Disponivel em:
http://paulofreireinstitute.org/freireonline/volumel/1cabral2.htm
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Artigo cientifico consultado em indexadores ou bibliotecas eletrénicas:
Carvalho V. Sobre construtos epistemologicos nas ciéncias: uma contribuicéo para a
enfermagem. Rev. Latino-Am. Enfermagem. [on line] 2003 jul/ago; [citado 2003 dez
22]; 11(4): [aprox.8 telas]. Disponivel em http://www.scielo.br.

Artigo de periddico cientifico no prelo:
Valadares GV, Viana LO. A globalizagao, o trabalho especializado e a Enfermagem.
Esc Anna Nery Rev Enferm. No prelo 2004.

Artigo publicado em periddico de divulgacdo comercial (revista e jornal):
Transgénicos: os graos que assustam. Veja (Sao Paulo) 2003 out 29; 36 (43): 95-
113

Resumo, editorial e resenha publicados em periédico seriado regular:

Porto IS. Requisitos uniformes para manuscritos na Escola Anna Nery Revista de
Enfermagem: por que, para que e como [editorial]. Esc Anna Nery Rev Enferm. 2003
dez; 3(7): 309-10.

Trabalho resumido apresentado em evento cientifico e publicado em anais:
Teixeira MLO, Sauthier J. Orientacdo para o auto-cuidado de clientes cirtrgicos: um
estudo fundamentado na relacéo dialdgico-educadora de Paulo Freire. Resumos dos
trabalhos apresentados no 52° Congresso Brasileiro de Enfermagem; 2000 out. 21-
26; Recife-Olinda (PE), Brasil. Recife: ABEn; 2000. p. 13.

Trabalho completo apresentado em evento cientifico e publicado em anais:
Barreira IB, Baptista SS. Nexos entre a pesquisa em histéria da Enfermagem e o
processo de cientifizacao da profissdo. Anais do 51° Congresso de Enfermagem.10°
Congresso Panamericano de Enfermeria; 1999 out. 2-7; Florianopolis (SC), Brasil.
Floriandpolis(SC): ABEn; 2000. p. 295-311.

Dissertacdao, tese e monografia académica:

Souza IEO. O desvelar do ser-gestante diante da possibilidade de amamentacao
[tese]. Rio de Janeiro(RJ): Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal
do Rio de Janeiro; 1993.

Dissertacao e tese em formato eletrénico:

Barcelos LMS. Do dialogo autoritario ao discurso dialégico: o cuidado da
enfermagem hospitalar na perspectiva de clientes vivendo com AIDS. [CD-ROM]
[dissertac&o]. Rio de Janeiro: Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade
Federal do Rio de Janeiro; 2003.

Trabalho em CD-ROM:
Motta MCS, Marin HF, Zeitoune RC. Exame fisico em consulta de Enfermagem de
Puericultura. [CD-ROM)]. Rio de Janeiro: NCE / EEAN / Central de Eventos; 2001.

Verbete de dicionério:
Ferreira ABH. Novo Dicionério da Lingua Portuguesa. 22 ed. Rio de Janeiro(RJ):
Nova Fronteira; 1986. Enfermagem; p. 651
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Relatério técnico e cientifico:

Associagdo Brasileira de Enfermagem. Sec¢éo Rio de Janeiro. Relatério Financeiro
2000. Rio de Janeiro(RJ); 2000.

Ata de reunido (documento ndo previsto no estilo Vancouver):

Universidade Federal do Rio de Janeiro. Centro de Ciéncias da Saude. Escola de
Enfermagem Anna Nery. Ata de reunido para ser implantado um projeto sobre a
aplicacao de novas metodologias ao processo ensino-aprendizagem no ciclo
profissional do curso de graduacdo em enfermagem nesta instituicdo, mediante
convénio com o Departamento de Assuntos Univerrsitarios do Ministério de
Educacao e Cultura. Rio de Janeiro (RJ); 1976 abr.

Documento juridico:

Lei n® 7.498 de 25 de junho de 1986. Dispde sobre a regulamentacdo do exercicio
da enfermagem e da outras providéncias. Diario Oficial da Republica Federativa do
Brasil , Brasilia (DF), 26 jun 1986: Sec¢édo 1: 1.

Maiores informagfes sobre Submissdo de manuscritos a periédicos
consultar: http://www.jped.com.br/port/normas/normas_07.asp; Requisitos uniformes
para originais submetidos a revistas biomédicas. Jornal de Pediatria, 73:213-22,
1997 (verdo integral em portugués); Requisitos uniformes para originais submetidos
a revistas biomédicas — atualizacdo de dezembro de 2003 (em portugués);
Atualizagéo de outubro de 2001 (em inglés).

Abreviaturas de titulos de periodicos, consultar: http://www.ibict.br
(em portugués); http://www.ncbi.nim.nih.gov/entrez/query.fcgi?deb=journals  (em

inglés); International Nursing Index (em inglés); Index Medicus (em inglés).
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