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Resumo

Trata-se de um relato de experiéncia com o objetivo de socializar acdes
extensionistas desenvolvidas com discentes, familias e profissionais de saude em
uma instituicdo especializada no atendimento do céncer infantojuvenil, pautada na
indissociabilidade entre ensino, pesquisa e extensdo. O projeto € uma parceria entre
a universidade e um centro referéncia em oncologia pediatrica. Para guiar as acoes
vem sendo utilizada a metodologia da pesquisa-acdo. O projeto esta fundamentado
nos pressupostos do Modelo do Cuidado Centrado no Paciente e Familia para
promover a participacdo da familia nas decisfes relativas aos cuidados prestados a
seus filhos, de modo que esta se sinta com autonomia, seguranca e familiarizada
com a situacdo enfrentada. O projeto promove a aproximacdo e a troca de
conhecimentos e experiéncias entre discentes, familias e profissionais,
desenvolvendo habilidades de comunicacdo interpessoal, negociacdo e parceria
com a familia. As ag¢bes dos discentes tém construido um caminho para a
implementacéo dos principios do cuidado centrado no paciente e familia na pratica,
fundamentado em pesquisa.

Palavras-chave: Extensdo comunitéria. Estudantes de enfermagem. Familia.

Introducao

O diagnostico de uma doenca como 0 cancer provoca uma comogao intensa
na familia, especialmente quando se trata de uma crianca, em razdo da
possibilidade de sua perda, desencadeando o sentimento de vulnerabilidade da
familia (PETTENGILL, ANGELO, 2005).

Conforme Oliveira, Costa e Nébrega (2012), para enfrentar o tratamento, a
familia é imersa em um novo ambiente, o hospital, que tem um cotidiano préprio e

diferente do habitual, e que gera estresse e ansiedade em todos 0os membros.
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A crianga vivencia circunstancias desagradaveis e constantes com a evolugéo [
da doenca e do tratamento, e a presenca da familia como suporte torna-se o)
fundamental a fim de lhe garantir a manutencdo de um desenvolvimento fisico e
psiquico saudaveis (COUTO, OLIVEIRA, 2012).

A patrticipacéo dos pais nos cuidados do filho durante a internacdo vem sendo
proposta na literatura nos altimos anos. Shields, Pratt e Hunter (2006) enfatizam as
negociacbes entre a equipe e 0s pais para que 0s mesmos sejam incluidos nos
cuidados prestados a seus filhos e nas tomadas de decisdo, promovendo sua

autonomia, seguranca e maior familiaridade com a situacdo enfrentada.

Para que ocorra, é preciso uma mudanca paradigmatica no modelo de
cuidado e na formacao dos profissionais, investindo-se na formacdo dos
profissionais, desde a graduacédo, para desenvolver nos discentes habilidades de

comunicacao interpessoal, negociacao e parceria com a familia.

Conforme cita Hennington (2005), a busca por inovacdo da pratica
universitaria, por meio da atividade extensionista, justifica-se a fim de promover a
aproximacéo e troca de conhecimentos e experiéncias entre professores, alunos e

populacao.

Neste texto, o objetivo foi socializar uma experiéncia extensionista
desenvolvida com discentes, familias e profissionais em uma instituicdo
especializada no atendimento do cancer infantojuvenil, pautada na indissociabilidade

entre ensino, pesquisa e extensao.

Inicialmente o0 texto produzido consta de uma apresentacdo da
fundamentacdo tedrica do projeto, seguido de seu desenvolvimento e finalizando

com as acoes realizadas até o momento.

Fundamentagao tedrica

O Instituto do Cuidado Centrado no Paciente e Familia (2012) recomenda que
0 Modelo do Cuidado Centrado no Paciente e Familia seja aplicado em todos os
ambientes de cuidado, pois considera a familia central e constante na vida das

pessoas como fonte priméria de forca e suporte.
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O Modelo do CCPF esta fundamentado em quatro pressupostos centrais: (a) ©Q
respeito e dignidade, em que a equipe de saude ouve o paciente e sua familia, de o))
forma a honrar suas perspectivas e escolhas; (b) compartilhamento de informacdes,
incluindo-se pacientes e familiares nos cuidados prestados pela equipe de saude; (c)
participacdo nos cuidados, envolvendo a familia nos cuidados prestados ao
paciente, tornando-a capaz de ajudar em seu gerenciamento; (d) colaboracao,
participacdo da instituicdo e politicas de saudes viabilizando o CCPF com o intuito
de facilitar os cuidados prestados e promover a educacgao dos profissionais.

O método da pesquisa-acdo, conforme Thiollent (2008), guia as acles
executadas no projeto. Esse referencial metodolégico contribui para uma melhor
resolucdo ou equacionamento de problemas considerados de pesquisa, além de
melhorar o conhecimento sobre determinadas situacdes. Trata-se de um método
qualitativo e participante que procura desenvolver o conhecimento e a compreensao
como parte da pratica. E um tipo de pesquisa voltado a situacdes em que o
pesquisador faz parte da prética e envolve o desejo de aprimorar a compreenséo da
realidade vivenciada.

Engels (2000) considera que os ambientes de interacdo social podem ser
caracterizados por um problema, envolvendo pessoas, tarefas e procedimentos que
sdo favoraveis para a realizacdo da pesquisa-acdo. Dessa forma, sdo demandas da
pesquisa-acao: insercao do pesquisador no meio pesquisado; participacéo efetiva da
populacdo pesquisada na pesquisa; transformacéo da realidade; busca do sentido e
das representacfes; nova concepcao de sujeito e de grupo; autonomia e praticas da

liberdade; principio ético: os resultados devem ser socializados.

Na figura abaixo, ha uma sintese da aplicacdo da metodologia da pesquisa-
acao neste projeto.
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Figura 1 — Sintese da pesquisa-a¢ao que caracteriza o projeto (@)
(o))

Sensibilizagio dos alunos
por meio de atividades
realizadas em conjunto
com a famflia da crianga
com cancer
AGOES
Discussao de temas

— AVAUACAO (L Promover o cuidado relevantes para
Treinamentos Atividades CanbhadonoPaclaniaas promover o preparo
e praticas individualizadas Familia em oncologia da famfilia na
com os do aluno com a SRk participagéo dos
alunos familia Begiatica cuidados

MONITORAMENTO DAS AGOES

- OBSERVAGAO: Os alunos véo a campo observar o
ambiente e a interagéo enfermeiro famflia
- Levantar demandar de informag#éo da familia para
promover seu empoderamento e participagcéo nos

cuidados a criangas e adolescentes com cancer

Fonte: Unifesp, 2012, S&o Paulo.

Assim, o0 ensino, na relacdo dialética entre teoria e pratica, associado a
extensdo e pesquisa, converge para uma formacao contextualizada do discente aos
problemas e demandas da comunidade e propicia uma vivéncia para/com a
realidade. A familia em conjunto com os discentes e o0s profissionais procura
transformar a realidade vivenciada, por isso, a0 mesmo tempo que eles séo sujeitos
da triplice ensino-pesquisa-assisténcia, também atuam como protagonistas (DIAS,
2009).

Relato da experiéncia

O projeto de extensdo PromoFam: cuidado centrado na familia em oncologia
pediatrica iniciou-se em outubro de 2012, sendo uma parceria entre 0 Departamento
de Enfermagem Pediatrica da Escola Paulista de Enfermagem da Universidade
Federal de Sdo Paulo e o Instituto de Oncologia Pediatrica/Grupo de Apoio ao
Adolescente e Crianca com Cancer, que é centro de referéncia para tratamento e

pesquisa em oncologia pediatrica.

O IOP/GRAACC atende criancas e adolescentes em tratamento ambulatorial;
em unidades de internacdo e cuidados criticos; procedimentos diagndsticos, e

cirdrgicos; tratamentos quimioterapicos e radioterapicos. Anualmente sédo realizadas,
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em média, mais de 15 mil consultas, mil cirurgias, 20 transplantes de células ¢

hematopoiéticas e 11 mil sessdes de quimioterapia. =

i
O projeto tem por objetivos possibilitar a formacdo de discentes para o

Cuidado Centrado no Paciente e Familia no contexto da oncologia peditrica,;
promover a troca de saberes entre os discentes, familia de criangcas com cancer e
profissionais da equipe multidisciplinar; e desenvolver pesquisas com o foco no

cuidado centrado no paciente e familia no contexto da oncologia pediétrica.

Atualmente participam 20 discentes de cursos de graduacao e pés-graduacao
(lato e stricto sensu — nivel mestrado e doutorado). Uma vez por semana 0S
participantes reinem-se com a coordenacéo do projeto para discutir a conducéo das

atividades, avaliar os beneficios e rever a dinamica do projeto.

Durante o primeiro ano foram realizadas acdes pedagodgicas para sensibilizar
os discentes sobre o Modelo de Cuidado Centrado no Paciente e Familia que
constaram de: (a) busca ativa de artigos sobre a tematica em periddicos indexados
com a elaboracdo de resenha; (b) discussdo em grupo para fomentar o
compartilhamento do conhecimento; (c) participacdo em seminarios sobre o cuidado
centrado no paciente e familia; e (d) participacdo em atividades de simulacdo
realistica, com dramatizacdo de situacdes de conflito relacionais e de recebimento

de mas noticias pela familia.

Na sequéncia os discentes realizaram uma pesquisa observacional sobre as
interacdes entre a equipe multidisciplinar, a crianca com cancer e sua familia, assim
como as condicbes do ambiente de cuidados, sob a perspectiva do Modelo do
Cuidado Centrado no Paciente e Familia. Da andlise, concluiu-se que ha uma lacuna
de informacbes para a familia, que se percebe ameacada em sua autonomia,

intensificando o sentimento de vulnerabilidade.

Decidiu-se que o0 projeto investiia em acles para promover O
empoderamento da familia por meio da oferta de informac¢des. Em um primeiro
momento foi realizada uma pesquisa de campo com as familias atendidas no
IOP/GRAACC para identificar suas necessidades de informag&o. Para coleta de
dados elaborou-se um instrumento, com base na revisado integrativa da literatura,

contendo dez categorias de necessidades de informag&o para serem priorizadas
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pelas familias. Participaram 100 familias, e a analise dos dados evidenciou que a =i
familia quer receber informacfes sobre a doenca, sua evolugdo e prognostico; os 3
cuidados com a crianca no domicilio; os exames realizados; as redes de suporte da
comunidade; 0s recursos espirituais; os direitos legais, as fontes seguras de
informac@o nos websites e praticas educacionais com os filhos. Na sequéncia, sera
desenvolvido material educativo, como livretos, folderes, jogos e material informativo
em midia eletrdnica e virtual com o objetivo de atender as demandas de informacéo

da familia.

Ao final do primeiro ano questionou-se como o aluno de graduacao percebe
sua participacao no referido projeto, como ele atribui significado a essa participacéo
e de que modo € influenciado e direciona suas acgbes de aprendizagem. Para
responder a esses questionamentos, realizou-se um estudo descritivo, de natureza
qualitativa, conforme a Analise Qualitativa de Conteudo proposta por Morse e Field,
com a participacéo de dez discentes, apds a concordancia e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, respeitando a Resolugdo CNS n° 466/12. Os
dados foram coletados utilizando-se a técnica de grupo focal (BACKES et al., 2011).
Para iniciar, solicitou-se aos participantes que narrassem sua experiéncia no projeto
de extensdo, a fim de compreender seus sentimentos, pensamentos e acoes, e
identificar suas fragilidades e potencialidades. As falas dos depoentes foram
transcritas na integra pelas pesquisadoras e posteriormente analisadas, de acordo
com a Analise Qualitativa de Conteudo segundo Morse e Field, envolvendo leituras
exaustivas dos depoimentos para imersao nos dados e obter o sentido do todo. Em
seguida foram obtidos os codigos, destacando as palavras exatas do texto, fazendo
nota das primeiras impressfes, pensamentos e analise inicial, a fim de organizar as
informacgdes (MORSE, FIELD, 1995). Seguiu-se para a etapa de categorizacdo cuja
finalidade foi agrupar os codigos, de acordo com sua significancia e similaridade ou
divergéncia conceitual, dando origem as categorias. Por fim, procuraram-se temas
comuns entre as categorias e subcategorias, identificando a relacéo entre elas com
base em sua concordancia, antecedentes ou em suas consequéncias (MORSE,
FIELD, 1995).

Da analise emergiu o tema PromoFam como espaco para promover a

aprendizagem significativa, composto por trés categorias analiticas: sensibilizacao;
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desenvolvimento pessoal e aquisicdo de competéncias, revelando a importancia da e\J
participacdo do discente em projetos de extensdo, pois promove seu aprendizado e 3
modifica suas crencgas e atitudes para com a familia, tornando-se um espago para o
discente despertar seu olhar para a experiéncia de doenca da familia e de suas

necessidades nesse momento.

Consideracdes finais

O projeto de extensdo vem proporcionando aos discentes uma Vvisdo mais
ampla do cuidado centrado na familia no contexto da oncologia pediatrica, fazendo-
os refletir sobre questfes relacionadas a familia em um espaco de aprendizado

mutuo.

Nesse cenario, o discente consegue ampliar seu aprendizado e tem a
oportunidade para interagir com a crianga com cancer e sua familia, além de realizar
acOes integradas com os profissionais da equipe de saude, garantindo o principio da

interdisciplinaridade.

O discente passa a desenvolver habilidades de comunicagdo interpessoal,
negociacdo e parceria com a familia, e percebe-se sendo preparado para buscar
solucbes as demandas e necessidades da comunidade. Com base na troca de
conhecimentos e experiéncias, ele constréi um caminho para implementar os pilares

do modelo do CCPF em sua pratica profissional.

Até o presente momento, o projeto despertou mudancas positivas no ambito
pessoal e na formacdo profissional dos discentes. Houve sensibilizacdo dos
discentes para assistir a familia, tornando-se mais flexiveis, seguros e confiantes em
suas acdes como graduandos, além de adquirirem habilidades expressivas e
competéncias para olhar a experiéncia da familia no processo de doenca e
hospitalizagdo. As acdes do projeto tém visado reduzir o estresse e a ansiedade,
provocados pelo tratamento das criangas, além de ser uma ferramenta a mais para

os profissionais na assisténcia as familias.

A parceria entre a universidade e o instituto vem sendo um dos fatores

positivos para a realizacdo dos trabalhos propostos. A instituicdo parceira tem
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apoiado e aberto espagos para a execucado das atividades. No entanto, o tempo de ¢y
existéncia do projeto € um dos fatores limitantes para a apresentacéao de resultados 3

voltados a comunidade, uma vez que, no primeiro ano, focou-se na formagao dos

discentes para consolidag&o do projeto.

Family Centered Care in Pediatric Oncology: Report of an Extension Project
Abstract

Experience report that aims to disseminate the actions implemented in an extension
project developed with students, families and healthcare professionals in a center of
reference in pediatric oncology, based on inseparability of teaching, research and
assistance. The project is a partnership between the university and a reference
center of pediatric oncology. Action-research methodology has been used to guide
the actions. The project is based on the assumptions of the Patient and Family
Centered Care Model to promote family participation in decision making process
related to the care of their children, so they gain more autonomy, feel more secure
and familiar with the situation they face. The project promotes exchange of
knowledge and experiences between students, families and professionals,
developing interpersonal communication skills, negotiation and partnership with the
family. The actions built a path to the implementation of the principles of Patient and
Family Centered Care in practice, based on research.

Keywords: Community-institutional. Relations. Nursing students. Family.

Referéncias

BACKES, D. S. et al. Grupo focal como técnica de coleta e andlise de dados em
pesquisas qualitativas. O Mundo da Saude, v. 35, n. 4, p. 422-38, 2011.

COUTO, L. L.; OLIVEIRA, I. C. S. (Con)vivéncia familiar do escolar em controle da
doenca oncologica: perspectivas para a enfermagem pediatrica. Revista brasileira de
cancerologia, v. 58, n. 1, p. 57-66, 2012.



Cuidado Centrado no Paciente e Familia em oncologia pediatrica: relato de experiéncia de um

projeto de extensao
| I

DIAS, A. M. I. Discutindo caminhos para a indissociabilidade entre ensino, pesquisa <
e extensdo. Revista Brasileira de Documentacdo, Ensino, Pesquisa e Educagdo ¢
Fisica, v. 1, n. 1, p. 37-52, 2009. |

ENGEL, G. |. Pesquisa-Acéo. Educar, Curitiba, n. 16, p. 181-191. 2000.

HENNINGTON, A. Acolhimento como pratica interdisciplinar num programa de
extensao universitaria. Caderno Saude Publica, v. 21, n. 1, p. 256-65, 2005.

INSTITUTE FOR FAMILY-CENTERED CARE. Partnering with patients and families
to design a patient-and family-centered health care system: recommendations and
promising practices. Disponivel em: <http://www.family
centeredcare.org/pdf/PartneringwithPatientsandFamilies.pdf>. Acesso em: jan. 2012.

MORSE J. M.; FIELD, P. A. Qualitative Research Methods for Health Professionals.
Sage Publications, Thousands Oaks, CA.1995.

OLIVEIRA, N. F. S; COSTA, S. F. G.; NOBREGA, M. M. L. Diélogo vivido entre
enfermeira e mées de criangas com cancer. Revista Eletronica de Enfermagem, v. 8,
n. 1, p. 99-107. Disponivel em:
<http://www.fen.ufg.br/revista/revista8_1/original_13.htm>. Acesso em: 28 abr. 2007.

PETTENGILL, M. A. M; ANGELO, M. Vulnerabilidade da familia: desenvolvimento do
conceito. Revista Latino-americana de Enfermagem, v. 13, n. 6, p. 982-988, 2005.

SHIELDS, L.; PRATT, J.; HUNTER, J. Family centred care: a review of qualitative
studies. Journal of Clinical Nursing, v. 15, n. 10, p.1317-23, 2006.

THIOLLENT M. Metodologia da pesquisa-acao. 16. ed. Sao Paulo: Cortez. 2008.

Informacéo bibliografica deste texto, conforme a NBR 6023:2002 da Associagdo Brasileira
de Normas Técnicas (ABNT):

MARQUES, Fernanda Ribeiro Baptista et al. Cuidado Centrado no Paciente e
Familia em oncologia pediatrica: relato de experiéncia de um projeto de extensao.
Interfaces — Revista de Extensdo da UFMG, Belo Horizonte, v. 2, n. 3, p. 95-104,
jul./dez. 2014.

Interfaces — Rev. de Extenséo | Belo Horizonte | v. 2, n. 3, p. 95-104, jul./dez. 2014



