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OLIVEIRA AMM. Aplicagdo do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar a pacientes
com cancer em cuidados paliativos. 2019. 150f. Tese (Doutorado). Centro de Ciéncias
da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa. 2019.

RESUMO

Os cuidados paliativos constituem uma modalidade terapéutica aplicada por uma equipe
multidisciplinar em prol do paciente diante de uma doenca ameacadora da vida, com
vistas a uma assisténcia que menorize os sofrimentos, melhore a qualidade de vida e a
dignidade dos pacientes e seus familiares. O Modelo Calgary de Avaliagdo da
Familiar(MCAF) como aporte tedrico metodologico para este estudo permite investigar
a dimenséo estrutural, desenvolvimento e funcional da dindmica familiar, possibilitando
identificar fragilidades e pontos fortes na rede de apoio familiar destes pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos. Objetivos: avaliar a estrutura, o desenvolvimento e
a funcionalidade de familias de pacientes com cancer em cuidados paliativos a luz do
Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar. Método: trata-se de um estudo de campo com
abordagem qualitativa, consubstanciada no Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia,
realizado em um hospital filantropico em atendimento ao céncer, localizado na cidade
de Recife, Pernambuco. A amostra da pesquisa foi constituida de dez pacientes e 10
familiares. Em atendimento as observancias éticas o projeto foi apreciado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Sociedade Pernambucana de Combate ao Cancer,
sob CAAE de n°. 71835317.0.3001.5205. Para a coleta de dados utilizamos a técnica de
entrevistas norteada por dois instrumentos propostos para o estudo: um instrumento de
caracterizacdo sociodemografica e clinica, pertinentes a doenca oncoldgica e um roteiro
semiestruturado de questdes elaboradas pelas pesquisadoras a partir de recomendacées
do MCAF. As entrevistas gravadas foram transcritas na integra. E possibilitou a
construcdo dos dois instrumentos propostos pelo MCAF, o genograma e o ecomapa. O
material empirico foi analisado qualitativamente, a luz do MCAF. Resultados: Os
resultados advindos permitiram a construcdo de dois artigos: 1- Cuidados paliativos a
pacientes com cancer de cabeca e pescoco: um estudo a luz do Modelo Calgary e 2-
Avaliacdo familiar de mulheres com cancer de mama em cuidados paliativos: uma
abordagem na perspectiva do Modelo Calgary. Nos dois artigos foram identificadas as
dificuldades enfrentadas pelos pacientes e familiares em situacdo de finitude da vida.
Ressaltamos que a rede de apoio estrutural e o fluxo de energia entre membros das
familias foram, em grande parte, positivos o que favoreceu para conservar a qualidade
de vida do paciente nesse estagio de vida. Conclusdes: As familias participantes desse
estudo apresentaram remodelacGes em seus papeis sociais e funcionais dentro do grupo
familiar. A reorganizacdo dos papéis foi considerada menos extenuante em familias
mais extensas, do que em familias menos numerosas. Estratégias de  unido,
comunicacdo adequada e resiliéncia pautadas na espiritualidade mostraram-se positivas
aos cuidados paliativos. Salienta-se que esse estudo é apenas parte de um recorte da
realidade, tendo em vista a magnitude e complexidade dos cuidados paliativos. Faz-se
necessario a elaboracdo de novos estudos voltados aos cuidados paliativos a paciente
com cancer, familiares, equipe multiprofissional, docentes, discentes, e gestores da area
dos cuidados paliativos com énfase nos novos modelos de cuidar em Enfermagem.

Descritores: Enfermagem; Cuidados paliativos; Cancer; Relagdes Familiares; Modelos
Teoricos.



OLIVEIRA AMM. Application of the Calgary Family Assessment Model to cancer
patients in palliative care. 2019. 150f. Thesis (Doctorate). Center for Health Sciences,
Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa. 2019.

ABSTRACT

Palliative care is a therapeutic modality applied by a multidisciplinary team for the
benefit of the patient in the face of a life threatening illness, with a view to a care that
reduces suffering, improves the quality of life and dignity of patients and their families.
The Calgary Family Assessment Model (MCAF) as a theoretical methodological
contribution to this study allows us to investigate the structural, functional and
functional dimension of family dynamics, making it possible to identify weaknesses and
strengths in the family support network of these cancer patients in palliative care.
Objectives: To evaluate the structure, development and functionality of families of
cancer patients in palliative care in the light of the Calgary Family Assessment Model.
Method: this is a field study with a qualitative approach, embodied in the Calgary
Model of Family Assessment, carried out in a philanthropic hospital in cancer care,
located in the city of Recife, Pernambuco. The research sample consisted of ten patients
and 10 relatives. In compliance with ethical observances, the project was evaluated and
approved by the Research Ethics Committee of Pernambucana Society for the Fight
against Cancer under CAAE no. 71835317.0.3001.5205. To collect data, we used the
interview technique guided by two instruments proposed for the study: a
sociodemographic and clinical characterization instrument, pertinent to oncological
disease and a semistructured script of questions elaborated by the researchers, based on
MCAF recommendations. The recorded interviews were transcribed in full. And it made
possible the construction of the two instruments proposed by the MCAF, the genogram
and the ecomap. The empirical material was analyzed qualitatively in light of the
MCAF. Results: The results allowed the construction of two articles: 1- Palliative care
for patients with head and neck cancer: a study based on the Calgary Model and 2-
Family assessment of women with breast cancer in palliative care: an approach in the
perspective of the Calgary Model. In both articles, the difficulties faced by patients and
their relatives in life finitude situations were identified. We emphasize that the structural
support network and the flow of energy among family members were, in large part,
positive, which favored to preserve the patient's quality of life at this stage of life.
Conclusions: The families participating in this study presented remodeling in their
social and functional roles within the family group. The reorganization of roles was
considered less strenuous in larger families than in smaller families. Strategies of unity,
adequate communication and resilience based on spirituality have proved positive for
palliative care. It should be noted that this study is only part of a reality cut, given the
magnitude and complexity of palliative care. It is necessary to prepare new studies on
palliative care for the cancer patient, family members, multiprofessional team, teachers,
students, and managers of the palliative care area, with emphasis on the new nursing
care models.

Keywords: Nursing; Palliative care; Cancer; Family relationships; Theoretical Models.



OLIVEIRA AMM. Aplicacion del Modelo Calgary de Evaluacién Familiar a
pacientes con cancer en cuidados paliativos. 2019. 150f. Tesis (Doctorado). Centro de
Ciencias de la Salud, Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa. 2019.

RESUMEN

Los cuidados paliativos constituyen una modalidad terapéutica aplicada por un equipo
multidisciplinario en pro del paciente ante una enfermedad amenazadora de la vida, con
miras a una asistencia que menorice los sufrimientos, mejore la calidad de vida y la
dignidad de los pacientes y sus familiares. EI modelo Calgary de Evaluacion de la
Familia (MCAF) como aporte tedrico metodoldgico para este estudio, permite
investigar la dimension estructural, desarrollo y funcional de la dindmica familiar,
posibilitando identificar fragilidades y puntos fuertes en la red de apoyo familiar de
estos pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos. Objetivos: evaluar la estructura, el
desarrollo y la funcionalidad de familias de pacientes con cancer en cuidados paliativos
a la luz del Modelo Calgary de Evaluacion Familiar Método: se trata de un estudio de
campo con abordaje cualitativo, consubstanciado en el Modelo Calgary de Evaluacion
de la Familia , realizado en un hospital filantrépico en atencion al cancer, ubicado en la
ciudad de Recife, Pernambuco. La muestra de la encuesta fue constituida de diez
pacientes y 10 familiares. En atencién a las observancias éticas el proyecto fue
apreciado y aprobado por el Comité de Etica
de la Sociedad Pernambucana de Combate al Cancer, bajo CAAE de n°.
71835317.0.3001.5205. Para la recoleccion de datos utilizamos la técnica de entrevistas
orientada por dos instrumentos propuestos para el estudio: un instrumento de
caracterizacion sociodemografica y clinica, pertinentes a la enfermedad oncolégica y un
itinerario semiestructurado de cuestiones elaboradas por las investigadoras a partir de
recomendaciones del MCAF. Las entrevistas grabadas fueron transcritas en su totalidad.
Y posibilité la construccién de los dos instrumentos propuestos por el MCAF, el
genograma y el ecomapa. EI material empirico fue analizado cualitativamente, a la luz
del MCAF. Resultados: Los resultados obtenidos permitieron la construcciéon de dos
articulos: 1- Cuidados paliativos a pacientes con cancer de cabeza y cuello: un estudio a
la luz del Modelo Calgary y 2- Evaluacion familiar de mujeres con cancer de mama en
cuidados paliativos: un abordaje en la vision perspectiva del modelo Calgary. En los dos
articulos se identificaron las dificultades enfrentadas por los pacientes y familiares en
situacion de finitud de la vida. Resaltamos que la red de apoyo estructural y el flujo de
energia entre miembros de las familias fueron, en gran parte, positivos lo que favorecio
para conservar la calidad de vida del paciente en esa etapa de vida. Conclusiones: Las
familias participantes de este estudio presentaron remodelaciones en sus papeles
sociales y funcionales dentro del grupo familiar. La reorganizacion de los papeles fue
considerada menos extenuante en familias mas extensas, que en familias menos
numerosas. Estrategias de union, comunicacion adecuada y resiliencia pautadas en la
espiritualidad se mostraron positivas a los cuidados paliativos. Se destaca que este
estudio es solo parte de un recorte de la realidad, teniendo en cuenta la magnitud y
complejidad de los cuidados paliativos. Se hace necesario la elaboracion de nuevos
estudios dirigidos a los cuidados paliativos a la paciente con cancer, familiares, equipo
multiprofesional, docentes, discentes, y gestores del area de los cuidados paliativos con
énfasis en los nuevos modelos de cuidar en Enfermeria.

Descriptores: Enfermeria; Cuidados paliativos; cancer; Relaciones familiares; Mo
Tedricos.
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K struturagdo dx lase

Trata-se de uma tese na modalidade de artigo, estrutura adotada pelo Programa

de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba. Esta tese é

composta por trés artigos, sendo o 1° de reviséo integrativa e 0 2° e 3° artigos originais

relativos ao material empirico da pesquisa de campo. A seguir apresentados:

O primeiro artigo intitulado de — Atencdo paliativa oncoldgica com énfase na
familia: uma revisdo integrativa de literatura. Teve por objetivo: caracterizar a
producdo cientifica brasileira de teses e dissertacfes acerca da atencdo paliativa
oncolégica e o impacto no relacionamento familiar. Foi submetido ao periddico:
Escola Anna Nery Revista De Enfermagem.
O segundo artigo — Cuidados paliativos a pacientes com cancer de cabeca e
pescoco: um estudo a luz do Modelo Calgary, teve como objetivo o avaliar a
estrutura, desenvolvimento e funcionamento de familias de pacientes com cancer de
cabeca e pescoc¢o a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar. Tal manuscrito
foi construido mediante as normas do Periddico Revista Brasileira de Enfermagem.
O terceiro artigo intitulado “Avaliacdo familiar de mulheres com céncer de
mama em cuidados paliativos: uma abordagem na perspectiva do Modelo
Calgary” teve por o objetivo de investigar a estrutura, desenvolvimento e
funcionamento de familias de mulheres com céncer de mama em situacdo de
cuidados paliativos por meio do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar e foi
construido sob as normas do Periédico Qualitative Health Research.

Além dos artigos a presente tese encontra-se organizada em nove tdpicos:

consideracBes iniciais;  aporte tedrico e conceitual; revisdo literaria; percurso

metodoldgico; resultados e discussfes; consideracBes finais; referéncias, apéndices e

anexos.

A formatacdo segue as normas de estrutura de tese em formato de artigo cientifico

recomendadas pelo Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da Universidade

Federal da Paraiba. Destarte, a apresentacdo formal desse trabalho académico cientifico

considerou as exigéncias estruturais exigidas pela Associacdo Brasileira de Normas

Técnicas (ABNT — NBR 14124/2011) com suas citacdes e referéncias no estilo

Vancouver.
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Ao cuidar de vocé no momento final da vida, quero que vocé sinta

que me importo pelo fato de vocé ser vocé, que me importo até o

1iltimo momento de sua vida e, faremos tudo que estiver ao nosso

alcance, ndo somente para ajudd-lo a morrer em paz,mas também

para vocé viver até o dia de sua morte.”

\ d Cicely Saunders
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].] A aprozimagio com a lemdtiox

A presente tese que lhes apresento parte de estudos que venho realizando no
Nucleo de Estudo em Bioética e Cuidados Paliativos (NEPBCP), integrado ao Centro de
Ciéncias da Saude (CCS) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB) e vinculado ao
projeto Cuidados paliativos no contexto hospitalar e na atencédo basica, no qual a
professora Dr? Patricia Serpa de Souza Batista desenvolve pesquisas.

Meu interesse pela tematica surgiu desde a insercdo no curso de graduacdo em
Enfermagem, no ano de 2007. Ao cursar disciplinas que incentivavam as pesquisas
cientificas, identifiquei-me com os temas ligados a ética, a bioética, a oncologia e aos
cuidados paliativos. Desde o inicio da graduacdo, eu ficava vislumbrada em ver como
os enfermeiros do Hospital Universitario Lauro Wanderley cuidavam dos pacientes-sem
possibitidades-terapéuticas-de-cura- Por outro lado, entristecia-me em ver a preocupacao
presente na face da maioria dos familiares diante das dificuldades e das incertezas
geradas pelo cancer.

Acredito que este meu pensamento seja reflexo da educacdo e dos valores
recebidos pelos meus pais e familiares. Como bons sertanejos, aprendemos a lutar
arduamente pela vida e a ignorar aspectos ligados a finitude, portanto, nunca refletimos
ou conversamos sobre a morte. A finitude sempre foi um assunto de menor importancia
em nossa familia. Nunca existiu uma preparacdo para morte e para perdas familiares.
No lugar de onde venho, a palavra “cancer” é impronunciavel e seus sindnimos, na
cultura popular, sdo representados por “CA” ou “aquela doenga” e, quando mencionada,
a palavra “cancer” era pronunciada de forma velada, sussurrada e através uma expressao
facial de tensdo. Ficava claro para mim que o cancer era ligado ao sofrimento ou era
guase como uma sentenca de morte.

Atribuo essa fragilidade, em se tratando do céncer ao tradicionalismo cristdo
interiorano, as crengas populares e religiosas de que o cancer seja fruto de um castigo,
sempre atribuido a algum evento do passado ou ligado a sentimento de remorso e a
magoas que ndo conseguiam ser dispersas entre as pessoas. Foi com essa bagagem
cultural que cheguei ao hospital e me deparei com a face de tristeza, de culpa e de pouca
conformacéo dos pacientes diante dessa doenca temerosa.

Por vezes, esqueci-me da finitude humana e passei parte da graduacdo
acreditando somente na cura, dentro de um pensamento biomédico reducionista. Porem,

a mudanga desse pensamento ocorreu a partir da minha inser¢do no NEPBCP, com
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realizacdo de pesquisas sobre a tematica, especialmente mediante minha participacdo no
Programa Institucional de Bolsas para Iniciacdo Cientifica (PIBIC) da Universidade
Federal da Paraiba. No NEPBCP, pude descobrir outras facetas do processo de saude e
de doenca, e passei a valorizar muito mais o cuidar do que o curar.

Com os ensinamentos e as reflexdes provocadas pelas professoras e pelos
membros do grupo de estudos do NEPBCP, em especial a Professora Dr2 Solange Costa
e a Professora Dr2 Patricia Serpa, passei a vislumbrar o ser humano com outro olhar.
Compreendi que vivemos e coexistimos dentro de um sistema integrado de energias, de
interacdes, e que somos influenciados pelos aspectos biopsicossociais em todas as
relagdes humanas. Posso afirmar que o NEPBCP provocou em mim mudangas valiosas,
resultando em um amadurecimento pessoal. Agora, a finitude humana ja ndo simboliza
para mim a face triste e dolorosa. Com esse aprendizado, compreendo ser necessario
observar a vida sabendo que a finitude é mais uma de suas fases, devendo também ser
valorizada e dignificada, assim como as demais fases do desenvolvimento humano.

E oportuno enfatizar que as experiéncias académicas, enquanto pesquisadora,
extensionista, mestranda, e a apos as leituras de A Morte é um dia que vale a pena
viver, de Ana Claudia Quintana Arantes, de Sobre a morte e o0 morrer, de Elisabeth
Kubler-Ross, de Cuidados paliativos: discutindo a vida, a morte e o morrer, de
Franklin Santana Santos, e de A Morte Intima, de Marie de Hennezel, despertaram-me
profundo interesse em alcar voos mais longinquos e o desejo de, durante o doutorado,
investigar a influéncia da familia nos cuidados paliativos aos pacientes com cancer.

Durante o curso do Doutorado em Enfermagem, na Universidade Federal do
Pernambuco, pude lecionar como professora substituta em disciplinas ligadas a satde do
adulto, do idoso, bem como a cuidados paliativos e a pacientes criticos. Nesse periodo
estive mais proxima ao campo pratico do cuidar de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura, pude conviver com as alegrias dos alivios momentaneos de dor,
com as incertezas do amanha e com as tristezas do luto pelas familias. Tudo isso me
instigava a produzir esta tese.

Nesse intuito, busquei conhecer servicos de saude que ofertassem cuidados
paliativos para paciente com céncer na cidade do Recife em Pernambuco. Visitei
diversos servicos de cuidados paliativos em nivel de atencdo bésica, ambulatorial e
hospitalar. E, em uma dessas visitas, encantei-me com o Hospital de Céncer do
Pernambuco (HCP), uma instituicdo filantropica atuante hd 57 anos, alicercada num
modelo de assisténcia humanizada, prestada por uma equipe multiprofissional engajada

em fornecer qualidade de vida aos pacientes, por vezes, tdo debilitados e, em sua
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maioria, carentes de cuidados e de informacdes, amedrontados diante dessa doenca
ameacadora da vida.

Observava a calma das pessoas, ja auxiliadas pela equipe, passando por essa fase
da vida com mais dignidade, aceitacdo, resiliéncia e tranquilidade. E conclui que,
naquele local, ganhava-se muito mais que apenas dias de vida. Havia um esforco
coletivo em fornecer mais vida aos dias dos pacientes. Entdo, escolhi 0 HCP como
campo de estudo e nele fui recebida com muita amabilidade, responsabilidade e
humanidade pelos profissionais da salde, que contribuiram ativamente para que eu
atingisse 0 objetivo que me propus a investigar nesta pesquisa.

Por fim, espero que o conteldo desta tese contribua para a aquisicdo de
conhecimento de estudantes de graduacdo, profissionais de salde e demais gestores de
servicos de atencdo paliativa, que possa subsidiar novos estudos e que,
consequentemente, alcance, de maneira positiva, 0 atendimento e o acolhimento dos

pacientes e de seus familiares.
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1.2 Sntrodugio

O céancer é um problema de saude publica, de magnitude mundial, e de grande
relevancia epidemiolégica, no que tange sua incidéncia e sua morbimortalidade. A
estimativa da incidéncia, segundo a Organizagdo Mundial da Satde (OMS) é a de que
no ano de 2030, possa acontecer 27 milhdes de casos incidentes da doenca, 17 milhdes
de mortes e 75 milhdes de pessoas vivas, anualmente com neoplasias malignas®. A
maioria dos individuos com cancer que procuram atendimento j& apresentam neoplasias
em estagios avancados no momento do diagnostico e, cerca de 60% deles ja nédo
apresentam prognostico terapéutico de cura’

Diante dessa realidade, o sistema de satde do pais busca minimizar a morbidade
pelo cancer, e tem requerido maiores investimentos por parte das politicas publicas de
salde para atender as necessidades da populacdo, com énfase para a é&rea de
concentracdo dos cuidados paliativos, em associacdo a preocupante transicdo
demografica e envelhecimento da populagdo brasileira nas décadas mais recentes.®

Os cuidados paliativos compreendem um modo de cuidar, embasado por uma
filosofia que preza o cuidado da pessoa, em detrimento das acdes que visam
essencialmente a cura da doenca. Diante de doencas progressivas, sem prognostico de
cura e que ameacam a vida, as medidas de cuidado adotadas visam o conforto, o
controle da dor, a manutencdo da qualidade de vida e a dignidade humana diante do
processo de terminalidade.*

Esse modo de cuidar necessita ser guiado pelos principios da bioética e visa:
preservar a autonomia da pessoa sobre a sua vida e a propria morte; a veracidade nas
relacOes estabelecidas entre os profissionais, clientes e familiares; evitar terapias flteis
que possam aumentar ou prolongar o sofrimento, em prol da beneficéncia e
proporcionalidade terapéutica; além da atencdo integral das necessidades do cliente e
familiares, que vdo muito além dos aspectos fisicos.’

Historicamente, o primeiro a escrever sobre cuidados paliativos foi 0 médico
William Osler, no inicio do século XX, com uma abordagem centrada nas pessoas e ndo
em suas doencas, baseando-se no respeito ao sofrimento humano. Porém em meados do
século XX, precisamente na década de 60, com o movimento dos “Hospices”
modernos, no Reino Unido os cuidados paliativos ganharam embasamento cientifico

por meio de Cicely Saunders.
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Saunders, enfermeira por formacéo, ao cuidar de pacientes com neoplasias no St.
Joseph’s Hospice, associava sua pratica a dois elementos fundamentais: o controle
efetivo da dor e o cuidado com as dimensGes psicoldgicas, sociais e espirituais de
pacientes e suas familias. Posteriormente Saunders formou-se também em servico social
e medicina.’

Contribuigdes importantes também foram realizadas pela psiquiatra Elizabeth
Kibler-Ross que, em seu livio On Death and Dying®, publicado em 1968, o qual
descreve a crise psicologica dos pacientes terminais, apontando suas necessidades e
discutindo autonomia e a ideia de morrer com dignidade.

A partir de experiéncias exitosas de Saunders, passaram a existir a necessidade,
primeiramente em paises desenvolvidos, de normatizar e legislar quanto a
implementacdo e a organizacdo desses cuidados. Em 1984 ocorreram 0S primeiros
treinamentos médicos para controle de sintomas das doengas terminais, organizado pelo
International Hospice Institute (IHI). J& em 1988 especialistas de 14 paises fundam a
European Association for Palliative Care, e em 1991 um conselho formado por esses
especialistas solicitaram a paises da Comunidade Europeia para valorizarem e
implementarem os cuidados paliativos como protecdo da dignidade da pessoa humana
na fase terminal de vida.?

Mundialmente esse movimento foi o responsavel pelo surgimento de vérias
instituicbes prestadoras de cuidados de salde, que aliavam a capacidade técnica e
cientifica de um hospital com um ambiente acolhedor e hospitaleiro de um lar/casa,
denominando-se estes como cuidados paliativos.*

A assisténcia paliativa, no Brasil, surgiu na década de 1980 com os primeiros
servigos de cuidados paliativos, mas por iniciativa de alguns profissionais do Instituto
Nacional do Cancer (INCA) que, preocupados com o abandono institucional dos
pacientes sem possibilidades terapéuticas de cura e o aumento da demanda de
atendimento buscaram a ajuda de voluntarios, o que fez perceber a necessidade de
contar com uma equipe de satide especializada.’

Em 1990, a OMS definiu pela primeira vez para 90 paises e em 15 idiomas o
conceito e os principios de cuidados paliativos como sendo: “cuidado ativo e total para

pacientes cuja doenca ndo € responsiva a tratamento de cura. O controle da dor, de

1 A obra On Death and Dying (1969) é a publicagdo mais famosa de Kubler-Ross por buscar ampliar a
visdo dos profissionais de saude, religiosos e familiares aceca da morte e que € possivel aceita-la de
forma mais facil e menos dolorosa. Por meio da empatia, da comunicacdo e da valorizagdo do ser
cuidado. Mostra que enfermeiros e médicos devem ndo apenas cuidar do fisico dos pacientes, mas do
emocional e do psicolégico, ajudando-0 no processo de aceitagdo e em resolugdo de mal entendidos
familiares.
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outros sintomas e de problemas psicossociais e espirituais € primordial. O objetivo do

cuidado paliativo é proporcionar a melhor qualidade de vida possivel para pacientes e

familiares” *°

No Brasil, em 1997 foi fundada a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos
e, N0 mesmo ano, 0 Ministério da Sadde institui o Programa Nacional de Educacgéo
Continuada em Dor e Cuidados Paliativos para os Profissionais da Saude. Essas
iniciativas favoreceram a construcdo do Hospital de Cuidados Paliativos, em 1998, para
o qual foram contratados profissionais para a assisténcia paliativa.®

Em 2002, o conceito de cuidados paliativos foi revisado e ampliado pela OMS*
incluindo na assisténcia paliativa a outras doencas como AIDS, doencas cardiacas e
renais, doencas degenerativas e doencas neuroldgicas. No mesmo ano principios
norteadores da pratica em cuidados paliativos foram destacados pela OMS entre eles:

e Promover o alivio da dor e de outros sintomas; considerar a morte como um
processo natural e afirmar a vida;

e Na&o acelerar nem adiar a morte dos pacientes;

e Integrar os aspectos psicoldgicos, emocionais e espirituais no cuidado ao paciente;

e Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tdo ativamente
quanto possivel até 0 momento da sua morte;

e Realizar o acolhimento aos familiares com o intuito de auxilid-los durante o
progresso da doenca do paciente e o processo de luto;

e Oferecer abordagem multiprofissional com foco nas necessidades dos pacientes e
seus familiares; melhorar a qualidade de vida do paciente e influenciar
positivamente 0 progresso da doenca;

¢ Iniciar os cuidados paliativos 0 mais cedo possivel e incluir todas as investigactes
necessarias para melhor compreender e controlar situacdes clinicas estressantes.

Em 2004, com a publicagdo de um documento intitulado The solid facts -
Palliative Care, a OMS ressaltou a necessidade de incluir os cuidados paliativos como
parte da assisténcia completa a salde, no tratamento a todas as doencgas cronicas,
inclusive em programas de atengdo aos idosos. 12

No Brasil, em 2011, os cuidados paliativos deram mais um passo evolutivo por
meio da resolucdo de n° 1973/2011 do Conselho Federal de Medicina, que passou a
considerar os cuidados paliativos um nova modalidade de especialidade médica a
“medicina paliativa”, associada as especialidades clinica médica, cancerologia, geriatria
e gerontologia, medicina de familia e comunidade, pediatria e anestesiologia. A mesma

resolucdo modifica a area de atuacdo do controle da dor, antes associada somente as
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especialidades anestesiologia e neurologia, passaram a ser associada adicionalmente a
acupuntura, a medicina fisica e reabilitacdo, a neurocirurgia e a ortopedia e
traumatologia. **

Em 2013, a criacdo da Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer
(PNPCC) veio reafirmar os cuidados paliativos como parte do cuidado integral ao
paciente oncoldgico. Tal politica busca assegurar que todo hospital habilitado em
oncologia tenha por prioridade garantir os cuidados paliativos aos pacientes que dele
precisem e, orienta que os cuidados poderdo ocorrer na prépria instituicdo hospitalar ou,
poderdo também ser referenciados a uma rede de atencédo a saude. A atencao domiciliar,
por conseguinte, passou a ser um ponto de atencdo importante na prestacdo dos
cuidados paliativos, desde que formalizada a referéncia entre os hospitais habilitados e
as equipes paliativistas. **

Em 2014, a OMS publicou um guia intitulado Global Atlas of Palliative Care
at the End of Life no qual classifica os paises em quatro grupos, de acordo com seu nivel
de desenvolvimento em Cuidados Paliativos. Segundo os dados de 2014, o Brasil esta
incluido no nivel 3a, juntamente com Russia, México, paises do Sudeste Asiatico, entre
outros. Os niveis elencados pelo guia sdo: Nivel 1- Nenhuma atividade detectada; Nivel
2- Em capacitacdo; Nivel 3a- Provisao isolada; Nivel 3b- Provisdo generalizada; Nivel
4a- Integracdo preliminar e Nivel 4b: Integracdo avancada. *°

A ANCP ressalta ainda que os servicos de Cuidados Paliativos podem ser
providos em quatro niveis de diferenciacdo no sistema de saude: Acdo Paliativa,
Cuidados Paliativos Nivel I, Cuidados Paliativos Nivel 1l e Cuidados Paliativos Nivel
1.°

A acdo paliativa é o nivel de diferenciacdo mais basico, que corresponde a
prestacdo de acdes paliativas que visam diminuir as consequéncias negativas da doenca
promovendo 0 bem estar ao paciente. N&o requer estruturas diferenciadas ou
especializadas, e podem ser realizadas em regime domiciliar, ambulatorial ou
hospitalar. Deve fazer parte da pratica do profissional da saude, independente da doenga
ou estagio da mesma.

Ja os Cuidados Paliativos Nivel | requerem uma estrutura mais elaborada para
acolher suas atividades. Nele a equipe multiprofissional deve ser especializada e estar
sempre em processo de educacdo continuada. Pode ser realizado no @mbito domiciliar,
ambulatorial ou unidades de internacdo. Suas acgOes principais correspondem ao

aconselhamento com suporte nas dimensdes sociais, emocionais e espirituais;
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Os niveis de diferenciacdo dos Cuidados Paliativos Il sdo voltados a pacientes
com sintomas desconfortaveis e que apresentam maiores dificuldades de serem
controladas. Requer atencdo 24 horas em ambito domiciliar ou em unidades de
internacdo hospitalar.

Os niveis de diferenciacdo dos Cuidados Paliativos I11 devem sem fornecidas aos
casos que ndo encontrem conforto e estabilizacdo de sintomas desagradaveis nos niveis
de diferenciagdo anterior. Requerem uma equipe multiprofissional com competéncia
prépria nessa area além de englobarem responsabilidades na formacdo, educacdo
continuada, pesquisa e criacdo de protocolos e apoio técnicos e assistenciais.®

Pesquisadoras'® afirmam existir uma variagdo internacional dos modelos de
Cuidado Paliativo, visto que cada pais adota um programa de Cuidados Paliativos de
acordo sua situacdo socioecondmica e politicas de salde. Segundo os autores, nos paises
em desenvolvimento, os programas ainda sao pouco conectados com as politicas locais
de saude, e a assisténcia ainda permanece centrada nos cuidados de final de vida. Nos
paises pouco desenvolvidos as limitagcdes econémicas e a escassa formacdo de recursos
humanos ndo favorecem o fornecimento de cuidados paliativos aos pacientes, tdo
pouco aos familiares.

Com relacéo a assisténcia aos pacientes com cancer e seus familiares, verifica-se
que as neoplasias tém como caracteristicas a longa permanéncia, a possibilidade de
recidiva e a necessidade de intervencao. Por vezes, é natural que a sua ocorréncia altere
o0 contexto familiar, visto que expdem todos o0s seus membros a uma maior
vulnerabilidade a perdas, entre elas as de saude, bem-estar, financeira e de equilibrio
fisico, mental e emocional. Estas caracteristicas realcam a importancia do papel da
familia diante da responsabilidade de exercer o cuidado familiar a seu membro doente.*’

Primeiramente deve-se assinalar que a familia constitui um sistema complexo,
instavel e que mantém relacBes com seus entes que envolvem uma intersubjetividade.
Diversos estudiosos destacam que a familia constitui um espaco de cuidados
reconhecido naturalmente e confirmado pelas responsabilidades que seus membros
atribuem a ela. A familia funciona como um suporte emocional, como determinante e
essencial nas respostas apresentadas pelo ente em sofrimento psiquico e definem e
fortalecem, de modo positivo, configurando-se como elemento fundamental no
planejamento terapéutico. ***°
Outros estudiosos?® destacam que é por meio da familia que sdo gerados os

primeiros cuidados, a primeira relacdo de responsabilidade e afeto, o que possibilita que
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o individuo ndo s6 desenvolva seu corpo fisico e biolégico, mas também sua formacéo
subjetiva, sua cultura, crencas, habitos e as primeiras caracteristicas de um ser social.
Para Wright e Leahey?!, a conjectura da familia ndo é estatica, ela se move
tanto nos espacos das construcdes ideoldgicas quanto no papel que exerce na
organizacdo da vida social. A familia tem a capacidade de modificar suas estruturas,
quando se produzem mudancgas em seu meio. O ambiente familiar € também um espaco
de troca, de formacéo de personalidade e, a0 mesmo tempo, lugar de conflitos, tensdes,
de ajuda e de harmonizacao. Devido ao seu carater mutavel, quando algum evento novo
promove alteracdes na familia, ela tende a buscar uma nova posicao de equilibrio.

Em relacdo ao cuidar de um familiar com neoplasia maligna, pesquisadores
2Zdestacam que essa pratica é milenar entre as familias. No entanto, o diagnéstico de
uma doenca grave e de pouco controle afeta tanto a pessoa enferma como os familiares
implicando em diversas mudancas na vida dessas pessoas e, requerendo uma
reorganizacdo na dindmica da familia que incorpore os cuidados exigidos pela doenca e
pelo tratamento do ente querido as atividades habituais.

Considerando o redimensionamento de conceitos acerca da Ciéncia e das novas
estratégias para melhoria da salde, as entidades de satde publica e de ensino superior
vem aprofundar as discussdes que envolvam a participacdo da familia no cuidado de
parentes em cuidados paliativos, uma vez que, estes cuidados veem assumindo um
papel de destaque aliados aos demais tratamentos médicos nos mais diversos espacos
institucionais.*

Ratificando essa realidade, h4 uma grande variedade de producdes cientificas >
>que debatem a respeito da participacdo da familia como parceira no tratamento de seu

ente com neoplasia maligna. Outros estudos 2°%’

contemplam o suporte a familia como
determinante e essencial nas respostas apresentadas pelo ente em terminalidade. Tais
autores destacam a familia como fortalecedora, de modo positivo nos cuidados
paliativos, e apontam a inclusdo da familia como elemento fundamental no
planejamento terapéutico.

Em relacdo a afinidade profissional-paciente-familia, estudiosos 28 enfatizam que
o foco de cuidados ndo deve ser direcionado somente a pessoa em processo de
terminalidade, mas a todo o grupo familiar, porquanto a familia também precisa ser
cuidada, tendo em vista o seu papel de auxiliar nas atividades de cuidados ao paciente.
Por esse motivo, podemos dizer que, o olhar da equipe multiprofissional, na

terminalidade, deve voltar-se também para a familia cujos membros se preparam para
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uma transicdo em suas vidas, seja no enfrentamento da doenca ou na perda de um ente
querido.

O estigma do céancer e a representacdo mental que envolve a doencga ainda
constituem um importante fator de estresse para o doente e seus familiares, podendo
causar sofrimento psiquico. Ambos, paciente e familia, necessitam receber atencdo da
equipe de saude para um bom enfrentamento da doenca, para uma melhor adeséo e
resposta ao tratamento e, para a continuidade do equilibrio familiar. 2°

Outro aspecto relevante € que o enfrentamento do cancer, além de ser um
processo de estruturacéo e adaptacdo individual e coletiva as imposicOes estabelecidas
pela doenga, sofre influéncias de experiéncias anteriores aos eventos adversos. Tal fato
alude para a importancia do contexto ambiental e social nas respostas adaptativas, no
qual estdo inseridas as experiéncias de sucesso que aumentam as chances de se
desenvolver um comportamento resiliente. *°

Pessoas com maior abertura a novas experiéncias lidam melhor com
determinadas situacgdes, sendo capazes de se adaptarem com facilidade a mudancas em
relacdo aquelas que ndo possuem esse traco de personalidade. Tal afirmativa reforca a
possibilidade da familia de aprender formas de enfrentamento ou “coping” a partir da
convivéncia com individuos que vivenciaram e ultrapassaram o mesmo problema.**

Nesse contexto, & relevante mencionar a importancia da aproximacdo do
enfermeiro com a pessoa doente e sua familia, a fim de identificar os problemas
vivenciados com a doenca, auxiliando-os no desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento e, estimulando com essa postura, a adocao de comportamentos resilientes
para conviver com a condicdo cronica trazida pela doenca até a finitude.*

Compreender como a familia se organiza para lidar com uma doenca pode
favorecer a elaboracdo de estratégias que possibilitem um maior cuidado a familia,
contribuindo para que ela disponha de recursos para proporcionar um suporte adequado
a seu membro doente.*

Deste modo, vislumbra-se no Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar uma
estratégia profunda de avaliacdo, que contribuird significativamente a elaboracdo de
cuidados de Enfermagem. O alicerce do MCAF é composto por uma estrutura
multidimensional, com trés categorias principais de avaliacdo: estrutural, de
desenvolvimento e funcional. Considera os subsistemas individuais, o familiar e o supra
sistema e, é aplicado quando se deseja promover a interacdo familiar ao planejamento

de cuidados.?
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Diante da realidade de saude brasileira de cuidados paliativos (iniciante, de

provisdo, carente de recursos financeiros e de estruturas organizacionais) acredita-se

que a utilizar esse modelo conceitual (MCAF), a equipe multiprofissional podera se

aproximar da familia em sua estrutura, conhecer a familia em seu contexto, identificar

suas necessidades e alternativas de cuidado especifico a sua condicéo.

Ante o exposto, o estudo teve como fio condutor as seguintes questdes

norteadoras:

D)

L)

>

D)

4

o,

L)

Qual a caracterizacdo da producdo cientifica brasileira em teses e dissertacdes
acerca da atencéo paliativa oncologica e o impacto no relacionamento familiar?
Qual a estrutura, desenvolvimento e funcionamento de familias de pacientes com
cancer de cabeca e pescoco em cuidados paliativos com base no Modelo
Calgary?

Qual a estrutura, desenvolvimento e funcionamento de familias de mulheres

com cancer de mama em situacdo de cuidados paliativos com base no Modelo
Calgary?

Diante das questfes propostas, 0 estudo visa 0s seguintes objetivos:

Caracterizar as producdes cientificas brasileira em teses e dissertacGes acerca da
atencdo paliativa oncoldgica e o impacto no relacionamento familiar.

Avaliar a estrutura, desenvolvimento e funcionamento de familias de pacientes
com cancer de cabeca e pescoco a luz do Modelo Calgary de Avaliagdo
Familiar.

Investigar a estrutura, desenvolvimento e funcionamento de familias de
mulheres com cancer de mama em situacdo de cuidados paliativos na

perspectiva do Modelo Calgary.
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2 Aporte Cedricoe  '#
G onceitual

A familia ndo nasce pronta; constréi-se aos poucos e é o melhor laboratdrio
do amor. Nela pode-se aprender a amar, ter respeito, f¢, solidariedade,
companheirismo e outros sentimentos.”

Luis Fernando Verissimo


https://www.pensador.com/autor/luis_fernando_verissimo/
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2 CModelo Gulgary de Avdliagio ~sfamiliar

Na sociedade moderna as familias configuram espacos privilegiados de cuidados
de suporte a vida e a saude dos seus membros. Constituem unidades de energia e se
organizam de forma atemporal na sociedade, como um sistema de relacdes interpessoais
menores dentro de um sistema de relagdes interpessoais maior. Esse modelo sistémico
deve ser considerado na perspectiva do bem-estar familiar, integrando processos de
retroalimentacdo num ciclo entre estabilidade e mudanca que permite transformacdes na
estrutura do sistema familiar, e assim mantendo a sua organizacao natural ao longo do
seu ciclo de vida.**

Com vistas as mudancas no padrdo assistencial da Enfermagem, antes
direcionado cuidados centrados no paciente, e atualmente busca expandir e englobar as
familias nas praticas de salde. Para tanto, € necessario que a Enfermagem esteja
embasada por teorias e modelos de enfermagem a fim de fundamentar sua pratica
assistencial de forma holistica com énfase no bindmio paciente-familia.*

Dentre os principais modelos utilizados na area da enfermagem para
planejamento de acbes e intervencbes em saude voltados ao sistema familia, merece
destaque 0 Modelo Calgary de Avaliacéo e de Intervencdo na Familiar publicado pela 1°
vez no ano de 1984 por duas enfermeiras canadenses e também docentes da
Universidade de Calgary no Canada.: Lorraine Wright e Maureen Leahey. Atualmente o
MCAF encontra-se em sua 5° edi¢do. Tal modelo ¢ uma adaptacdo da estrutura de
avaliacdo da familia desenvolvida inicialmente pelas enfermeiras Tamm e Sanders, em
1983, também docentes da Universidade de Calgary no Canada. *

Segundo as autoras Wright e Leahey ** esse modelo esté integrado e alicercado
em seis pressupostos tedricos descritos a seguir:

1) P6s-modernismo: no que diz respeito a teoria, busca limitar uma Unica visao
de mundo. Por isso é necessario um debate acerca do conhecimento. Uma das principais
no¢Oes do pensamento pos-modernista é a ideia de pluralismo, multiplicidade, tendo em
vista que existem varios caminhos para serem entendidos e para a experiéncia do
mundo. Essa ideia se aplica a pratica de enfermagem da familia, tendo em vista que o
enfermeiro estara exposto a muitas possibilidades para compreender e experimentar a
doenca, isto €, permitir o primeiro contato com o paciente e com o drama familiar.

Dessa forma, favorece a abertura ao dialogo entre o enfermeiro e a familia.*’
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2) Teoria dos Sistemas: introduzida por Bertalanffy®®, sua aplicabilidade é
evidenciada pelos profissionais da area da salde para a compreensao das familias,
considerando a familia como um sistema que faz parte de um supra sistema, que é
constituido de muitos subsistemas.

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

3) Cibernética: o termo “cibernético” foi introduzido inicialmente pelo
matematico Norbet Weiner (1948) no qual afirmava que os sistemas familiares tém
capacidade auto reguladora. Assim, mudancas em um relacionamento ajustam os limites
reguladores, o que resulta em novos comportamentos ou aparecimento de um padrdo
totalmente novo. Dessa forma o enfermeiro deve reconhecer esta influéncia, tendo
sempre um papel de observador, analisando as mudancas nas relacdes, devendo se
ajustarem, a fim de possibilitar uma nova série de comportamentos.?

4) Teoria da Comunicacdo: refere-se a maneira pela qual os individuos
interagem uns com os outros, incluindo dois canais de transmissdo: digital ou verbal e
analogico ou ndo-verbal e dois niveis: contetido e relacionamento.

5) Teoria da Mudanca: observa que as transformagdes ndo acontecem
igualmente com todos os membros da familia; as mudancgas advindas nos sistemas
familiares, como compensacdo das perturbacGes, tém a designio de manter a
estabilidade do todo familiar. Assim, as mudancgas no sistema familiar dependem de
premissas como a percepc¢do de determinado problema de um contexto. Muitas vezes,
essas mudancas sao determinadas pela estrutura atual do sistema.

6) Biologia da Cognicdo: Baseada em principios tedricos introduzidos por
Maturana essa teoria a aborda perspectivas variadas para se compreenderem
acontecimentos e experiéncias de vida. Trata-se de uma proposi¢do explanatéria, que
pretende mostrar como 0 processo cognitivo humano decorre da interacdo dos seres
humanos com os sistemas viventes.*

Segundo Wright e Leahey o modelo norteia a visdo macro do sistema,
compondo uma estrutura multidimensional por meio de trés categorias principais:
estrutural, de desenvolvimento e funcional, que podem ser observadas

esquematicamente no diagrama ramificado apresentado na Figura 1.
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Figura 1 — Diagrama ramificado do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar. Adaptado

de Wright e Leahey (2012)

DIAGRAMA RAMIFICADO DO MCAF

Fonte: Adaptado de Wright e Leahey, 2012.

EXPRESSIVA

{COMFOSICAD FAMILIAR 1Y
GENERD

ORIENTAGAD SEXUAL
ORDEM DE NASCIMENTO
SUBSISTEMAS
\ LIMITES y,
f )
FAMILIA EXTENSA

GISTEMAS MAIS LONGOS

%\ A

ETHIA
RACA
CLASSE SOCIAL
ORDEM DE NASCIMENTO
RELIGIAD
ESPIRITUALIDADADE

\ AMBIENTE y,

'

N,

.|

ATIVIDADES DA VIDA DIARIA

\ ALIANGAE UNIGES

/¢ COMUNICAGAD EMOCIONAL A

COMUNICAGAD VERBAL
COMUNICAGAC NAC VERBAL
COMUNICAGAD CIRCULAR
SOLUGAQ DE PROBLEMAS
PAFEIS

INFLUENCIA E PODER

CREN

A avaliacdo estrutural é dividida em trés subcategorias: interna, externa e

relacionada ao contexto. A estrutura interna faz alusdo a composicdo familiar, ao

género, a ordem do nascimento dos filhos, subsistemas que possam ser existentes dentro

da familia e aos limites familiares. A estrutura externa pode ser avaliada observando-se

duas subcategorias: a extensdo da familia e abrangéncia através dos sistemas mais

amplos.*

Quanto as subcategorias estruturais relacionadas ao contexto temos: a classe

social que possibilita conhecer o estilo de vida da familia molda os resultados

educacionais, a renda e a ocupacdo, visto que a classe social afeta o0 modo de os
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membros da familia se definirem e serem definidos; de forma de como se organizam na
vida diaria e de como enfrentam os desafios e as lutas e as crises diante da doenca.*’

Nesta etapa de avaliacdo observam-se também fatores ligados a religido e/ou
espiritualidade, as crencas, aos rituais e as praticas que, evidentemente, possam
influenciar, positiva ou negativamente, as familias no enfrentamento ou a forma de lidar
com uma doenga cronica.

Avalia-se também o ambiente ao qual a familia esta inserida sendo relacionada a
comunidade mais ampla, a vizinhanca e ao lar. Os fatores ligados aos espacos onde
vivem a privacidade familiar, o acesso a escola, creche, recreacdo, transporte publico,
também sdo avaliados com fatores que influenciam diretamente o funcionamento
familiar.*

A avaliacdo do desenvolvimento busca identificar aspectos relacionados as
transformacdes progressiva da histéria familiar, por meio de estagios (formacédo de um
casal, familia com filhos pequenos, familia com adolescentes, saida dos filhos de casa,
familia no fim da vida), em que momento do ciclo vital a familia se encontra, enfatiza a
trajetdria exclusiva construida pela familia e € modelada por eventos previsiveis e
imprevisiveis, como doencas, catastrofes e tendéncias sociais. Refere-se as tarefas ou
atribuicBes que cada membro da familia deve desempenhar durante os diferentes
estagios do ciclo vital em que ela se encontra, e ao estabelecimento de vinculos com
familiares, colegas e amigos.**

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

A avaliacdo funcional busca traduzir o comportamento dos individuos do
nucleo familiar e diz respeito a0 modo como os individuos da familia interagem. Nessa
categoria sdo explorados dois aspectos: o funcionamento instrumental, relativo as
atividades da vida cotidiana, e o funcionamento expressivo - estilos de comunicacao,
solucdo de problemas, papéis e crencas.*

No contexto oncoldgico, essa organizacdo sistémicas é valiosa na medida em
que os individuos doentes sdo vistos como sujeitos repletos de singularidades em sua
historia de vida, em suas relagdes sociais, nas experiéncias quanto aos fatos ocorridos e
na expectativa familiar.*?

O MCAF fundamenta a utilizagdo de dois instrumentos graficos para delinear a

parte estrutural familiar: o genograma, que compreende a avaliacdo interna da familia e
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0 ecomapa que possibilita uma visualizacdo da familia externa ou com outros individuos
fora do nucleo familia mais préximo. As duas ferramentas representam graficamente os
vinculos importantes da familia com o mundo e, permitem ao profissional delinear a
avaliacdo, planejamento e intervencOes familiares tomando por base a intensidade das
relacBes conceituadas como: fracas, fortes, moderadas, boas ou conflituosas.**

No genograma, os membros da familia e as diversas geragdes sdo representados
por simbolos padronizados. Através dele, podem-se observar, de forma clara, os
membros que constituem interpretaces da constituicdo familia e como aviso constante
para lembrar as familias. Graficamente o Genograma deve conter informacdes de no
minimo trés geracBes e devem seguir uma ordem cronoldgica de nascimento, do
familiar de maior idade para a familiar de menor idade, da esquerda para a direita, em
cada uma das geracdes. Sdo recomendados incluir no Genograma idades, situacdes de
relacionamentos como matrimonio, separacdo e 6bito. %

O ecomapa complementa o genograma na interpretacdo da estrutura familiar.
Pode ser considerado como um diagrama que exprime as relagdes estabelecidas entre os
membros da familia e a comunidade. Os individuos que compdem a familia sdo
mostrados no centro do circulo, enquanto os elementos da comunidade ou, a rede de
apoio, em contato com a familia sdo representados por circulos externos. As linhas
indicam o tipo de vinculos: ligacdes fortes sdo representadas por linhas continuas;
ligacbes frageis, por linhas pontilhadas; linhas com barras, aspectos estressantes e
auséncia de linhas significa que ndo ha vinculos. Setas indicam fluxo de recursos e
energia.*> %

Os simbolos graficos mais utilizados na construcdo de Genogramas e Ecomapas
podem ser observados esquematicamente na Figura 2.

Figura 2- Simbolos para representacdo do genograma e ecomapa adaptados de Wright e
Leahey (2012)

SIMBOLOS
Q Homem/Mulher Relacao Forte
Conflito
_Q Casamento % Divercio
— = » = Relacio Superficial
|:| @ Caso do estudo <—___ . Relagio Boa
——————— Relaciao Fraca
N . ZizZizizZ
® Obito
ELN Fluxo de Energia

Fonte: Adaptado de Wright e Leahey, 2012.
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Segundo pesquisadores do Modelo, as ferramentas do MCAF tém sido bastante
empregadas, visto que através deles é possivel compreender a dindmica familiar e
estabelecer pontos de aproximagdo entre o profissional e o paciente/familiares.*?

Diante do reconhecimento da relevancia da avaliacdo familiar o MCAF tem sido
mundialmente e adotado em pesquisas, em paises como: Australia, a Gra-Bretanha, 0s
Estados Unidos, o Canada, o Japdo, a Finlandia, a Suécia, a Coréia, Taiwan e o Brasil.

No Brasil percebemos a crescente utilizagdo do MCAF na &rea da enfermagem
em diversos contextos, em pacientes fora de possibilidade de cura entre eles: Medeiros
“«Estrutura familiar de pacientes sob cuidados paliativos em unidade de terapia
intensiva: estudo & luz do modelo Calgary”, Oliveira® “Estrutura de familias de
criangas com cancer em cuidados paliativos: estudo a luz do modelo Calgary”
Carvalho® “Vivéncias de familias de criancas com cancer no contexto amazonico”,
Rodrigues*’“Avaliagdo da familia de pacientes em situacdo de terminalidade sob
cuidados paliativos”, Duarte* com “Aplicagdo do modelo Calgary para avaliacdo de
familias de idosos hospitalizados sob cuidados paliativos”, Fernandes*® com “Cuidados
Paliativos e luto antecipatério: um estudo a luz do modelo Calgary de avaliacdo da
familia”.

Nesse entendimento, por acreditarmos que a enfermagem pode proporcionar
uma assisténcia integral ao paciente e, considerando a familia como uma unidade de
cuidados, buscamos nesta tese empregar um referencial que contemplasse a familia do
paciente sob cuidados paliativos em todas as dimens@es. Deste modo, para viabilizar o
propdsito do presente estudo, adotou-se 0 MCAF na avaliacdo de paciente com cancer
em situacédo de cuidados paliativos.

Segundo Wright e Leahey?!, os enfermeiros tém o compromisso, bem como a
obrigacdo ética e moral, de envolver as familias em seus cuidados de salde. Para as
autoras, a teoria, a pratica e a pesquisa de enfermagem apresentaram evidéncias de que a
familia tem um impacto significativo sobre a saide e o bem-estar de cada um de seus
membros, podendo exercer consideravel influéncia sobre suas enfermidades. Reforgam
que esta evidéncia deve impelir e obrigar os enfermeiros a considerar o cuidado
centrado na familia como parte integrante da pratica de enfermagem.

No entanto, este enfoque dos cuidados s6 pode ser alcancado com
responsabilidade e respeito mediante a adocdo de profundas avaliacGes e intervencdes,
bem como de praticas relacionais com as familias. Portanto, a medida que o0s
enfermeiros elaboram teorias, conduzem pesquisas e envolvem mais familias nos

cuidados de saude, eles modificam seus padrfes usuais de pratica clinica. 1sso induz os
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enfermeiros a pensarem nas familias de forma interativa ou reciproca. Portanto, o
enfoque dominante na avaliacdo e intervencdo de enfermagem da familia deve ser a
reciprocidade entre salide-doenca e familia.?!

Estudiosos* corroboram que o referencial metodolégico desse modelo requer o
conhecimento da estrutura, das relagbes familiares, sentimentos e sofrimentos,
possibilita aos participantes, profissionais, paciente e familia, uma escuta qualificada,
elencando as fragilidades e fortalezas diante de cada especificidade e, promove uma
maior responsabilizacdo do cuidado familiar ao mesmo tempo que possibilita solucdes
para conflitos dentro do sistema familiar a fim de garantir a qualidade de vida de
paciente com neoplasia sem possibilidade terapéuticas de cura.

Em suma, utilizar um modelo metodolégico de avaliacdo da familia possibilita
aos profissionais organizar informacdes aparentemente desiguais ou analisar 0s
relacionamentos entre inUmeras variaveis gque apresentam impacto significativo na
familia, proporcionando também um foco para a intervencdo. Os enfermeiros podem
propor intervengdes que irdo facilitar o ajustamento necessario a cada unidade familiar.
As intervencbes deverdo ter como objetivo melhorar, estimular ou dar apoio ao
funcionamento da familia, contudo, as mudancas mais abrangentes sempre serdo

aquelas que passam pelo ambito das crencas familiares.*
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“O que se opde ao descuido e ao descaso é o cuidado. Cuidar é mais que
um ato; é uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de
atengdo. Representa uma atitude de ocupagdo, preocupagdo, de
responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro”
Leonardo Boff
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Convem mencionar que a revisdo da literatura encontra-se contemplada em um
artigo oriundo de um estudo de revisdo integrativa sobre atengdo paliativa oncoldgica e
relacionamento familiar: uma revisdo integrativa, apresentado a seguir, elaborado de
acordo com as normas da Escola Anna Nery Revista de Enfermagem e submetido para a

avaliacdo do referido periddico (Anexo D).

3] Arigo J.

ATENCAO PALIATIVA ONCOLOGICA COM ENFASE NA FAMILIA: uma revisio
integrativa de literatura

ONCOLOGICAL PALLIATIVE ATTENTION WITH FAMILY EMPHASIS: an
integrated literature review

Amanda Maritsa de Magalh&es Oliveira Enfermeira.
Patricia Serpa de Souza Batista. Enfermeira.

Débora Rodrigues Alves De Lima.

Kalina Coeli Costa De Oliveira Dias.

Carla Braz Evangelista.’

1
2
3
4

O avanco tecnologico trouxe beneficios importantes na area da oncologia e
cuidados paliativos, e embora a mortalidade em relacdo ao cancer venham diminuindo
ao longo dos anos 0 numero de novos casos em todo 0 mundo continua crescente. A
OMS' destaca o cancer como a terceira maior causa de morte em paises em
desenvolvimento, como o Brasil, e afirma que cerca de novos casos 11 milhdes de
novos casos sdo diagnosticados a cada ano.

De acordo com o Palliative Care Alliance Worldwide?, a maioria dos individuos
com cancer apresenta a patologia em estadgio avangado no momento do diagndstico,
porém, 60% deles ja ndo apresentam prognostico terapéutico de cura. Afirma ainda que
vinte milhdes de pessoas com cancer necessitam de cuidados paliativos em todo o
mundo, sendo a maioria, idosos com idade superior a 60 anos.

Mediante deste retrato complexo e desafiador da realidade, o sistema de satde
do pais vem buscando minimizar a morbimortalidade pelo cancer com a implantacdo de
politicas publicas atraves da articulagdo dos diferentes pontos de atencdo (&mbito

basico, domiciliar, especializado e/ou de urgéncia e emergéncia), atrelados pelos
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sistemas de apoio, logisticos, de regulacdo e gestdo na rede de atencdo a saude com
énfase para a area dos Cuidados Paliativos.?

Historicamente os Cuidados Paliativos foram evidenciados na Europa, em
meados de 1960, com uma forma inovadora de cuidado iniciada por Cicely Saunders
com a criacdo dos Hospices. No Brasil tais cuidados ganharam destaque nos anos 80
com a criagdo do SUS, expandiram-se em 1997, com a criagéo da Associagdo Brasileira
de Cuidados Paliativos, e registraram um grande avanco em 2011 com o
reconhecimento do Conselho Federal de Medicina a Medicina Paliativa como area de
atuacido médica’

Desde essa época varios centros e setores especificos em assisténcia oncoldgica
e cuidados paliativos veem sendo criados. Percebe-se um crescimento significativo de
estudos e de disciplinas voltadas a tematicas como cuidados paliativos, bioética e
terminalidade, incorporadas a grade académica de cursos de graduacao e pos-graduacao
tanto na &rea da salde quanto em ciéncias sociais™

Entende-se por cuidado paliativo® uma abordagem que visa melhorar a qualidade
de vida dos pacientes e seus familiares no enfrentamento de problemas associados a
doencas sem prognostico terapéutico de cura. As acdes paliativas sdo desenvolvidas por
uma equipe multiprofissional e buscam acautelar e aliviar o sofrimento através da
identificacdo precoce, avaliagdo adequada no tratamento da dor e de problemas, fisicos,
psicossociais ou espirituais.

Em relacdo a assisténcia aos familiares de pacientes com céancer, desde o
diagnostico do cancer, vivenciam sentimentos de medo da morte, tristeza, revolta e
angustia relacionadas tanto ao diagndstico da enfermidade quanto a finitude do ente
familiar, além do desgaste fisico, financeiro e emocional. ®’

O impacto do cancer nos pacientes e nos membros da familia pode ser
compreendido a partir da teoria sistémica ®a qual realca as inter-relagdes constituidas
pelos familiares e o efeito mutuo que cada membro tem sobre os demais. Destarte,
ocorre uma influéncia reciproca entre paciente e familia na medida em que, ndo apenas
0 paciente sofrera significativas alteracbes em sua vida ao longo do tratamento, como
também toda a sua familia.

Aos familiares com um ente em terminalidade advinda de uma doenca
oncologica sdo impostas a funcdo de manter o suporte emocional, financeiro e
psicolégico do familiar doente ou, reorganizar o cotidiano familiar, assumir novos
papéis ou fungdes sociais, redefinir as regras de funcionamento do sistema familiar e a

readaptar-se constantemente frente a essa nova realidade.” Entendemos que a familia
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passa a funcionar como um sustentaculo para as perdas e limitagdes que a doenca e 0
processo de terminalidade impdem.

Com base em tal entendimento, considerando-se as dificuldades que revelam-se
com os cuidados no fim da vida, surgiu a seguinte questdo norteadora: qual a producgéo
cientifica nacional, em teses e dissertacdes, acerca da atencdo paliativa oncologica com
énfase na familia?

Diante da relevancia dessa temética, este estudo objetivou: caracterizar a
producdo cientifica brasileira de teses e dissertaches a acerca da atencdo paliativa
oncologica e o impacto no relacionamento familiar. Tal estudo busca ainda conhecer as
tematicas mais abordadas nessas pesquisas; identificar lacunas e apontar estratégias de
cuidados que possam ser Uteis a preservar a dignidade e qualidade de vida do pacientes

em cuidados paliativos e seus familiares.

METODO

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa. Tal método de pesquisa foi
escolhido pesquisa por se tratar de uma ferramenta amplamente utilizada em pesquisas
na area da saude e permitir uma avaliacdo critica gerar uma sintese sobre um tema
investigado e fornece subsidios para a melhoria da assisténcia a satde.*® O percurso
metodoldgico foi subdividido em seis fases: elaboracdo da questdo norteadora;
estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo e da busca na literatura; definicdo
das informacBes a serem extraidas dos estudos selecionados; avaliacdo dos estudos
incluidos; interpretacdo dos resultados e apresentagdo da revisao.

A busca dos estudos para a revisdo ocorreu por meio do Catalogo de Teses e
Dissertacdes da Comissdo de Aperfeicoamento de Pessoal do Nivel Superior (CAPES).
Para selecionar a amostra utilizamos como critérios de inclusdo: teses e dissertacoes
completas disponiveis eletronicamente no catalogo de teses e dissertagfes da CAPES,
no recorte temporal de 10 anos, no periodo de janeiro de 2007 a dezembro de 2017, e
que apresentassem a tematica proposta no titulo, no resumo ou nos descritores.
Consideramos como critérios de exclusdo teses e dissertacbes publicadas em periodos
anteriores de 2007, que néo estivessem disponiveis na integra ou que ndo abordassem
diretamente a tematica proposta.

O levantamento dos estudos para a revisdo foi realizado no més de janeiro de
2018, utilizando-se a terminologia em salde disponivel entre os Medical Subject

Headings (MeSH) e os unitermos disponiveis entre os Descritores em Ciéncias da Saude
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(DeCS): “Cuidados Paliativos e Relacionamento Familiar” ou “Palliative Care and
Family Relationships”. Desta forma, 121 estudos foram encontrados e apés leitura
extensiva de todo o material, foram selecionados 19 estudos, sendo 9 teses e 10
dissertagdes. Os demais estudos foram descartados por ndo atender aos critérios de
inclusédo elencados para esta revisao.

Apos a leitura dos estudos selecionados, foram analisados com auxilio de um
instrumento j& validado™ e, foram definidas as informacdes que seriam extraidas das
teses e dissertacOes para a construcdo de um quadro sindtico composto das seguintes
variaveis: titulo da tese ou dissertacdo, autor do estudo, ano de publicacdo, programa de
poés-graduacdo vinculado, delineamento do estudo e numero de participantes e
principais evidencias. Os dados obtidos foram agrupados em quadros e em abordagens

tematicas, interpretados com base na literatura.

RESULTADOS

Os resultados demonstram que foram produzidas 10 dissertacdes de mestrado e
9 teses de doutorado cujos dados foram apreendidos em diferentes cenarios de atencédo a
salde no recorte temporal de 2007 a 2017, conforme apresentado no Quadro 1. Em
relacdo ao ano de concluséao dos estudos relacionados a temética investigada destacamos
0s anos 2011 e 2015 como os mais prevalentes na amostra, cada um com 15,8% das
publicacbes. Em relacdo ao delineamento do estudo, 63,2% deles utilizaram abordagens
qualitativas em sua construcdo, 21% utilizaram abordagens do tipo quantitativo, e
15,8% utilizaram de abordagem do tipo quanti-qualitativo em seus estudos. Os demais
resultados encontram-se detalhados no quadro 1.
Quadro 1 — Teses e dissertacGes publicadas no Catalogo de Teses e dissertacdes da
CAPES, no periodo de 2007 a 2017, Brasil.

AUTOR/ ANO/ TITULO DO DELINEAMENTO PRINCIPAIS
UNIVERSIDADE ESTUDO DO ESTUDO/ EVIDENCIAS
DE REFERENCIA AMOSTRA

DO
ESTUDO/TIPO
DO ESTUDO
MAIA, 2017 Estratégias de Estudo exploratorio E premente o

Universidade enfrentamento e do tipo qualitativo resgate aos

Catodlica De Santos
[Dissertacao]

significados de
cancer incuravel
entre usuarios de
um servico
ambulatorial de

N =11 pacientes

aspectos
humanisticos da
relagdo entre
profissionais de
salde e os



GALVAO, 2016
Universidade De
Brasilia
[Dissertacao]

MORAIS, 2016
Universidade de
Brasilia
[Dissertacao]

MARCUCCI, 2016

Universidade
Estadual De
Londrina
[Tese]

LIMA, 2015
Universidade
Federal de Santa
Catarina
[Dissertacgao]

RODRIGUES,
2015
Universidade

Federal da Paraiba

[Tese]

FERNANDES,

oncologia da
baixada santista
Comunicacéo
interpessoal em

cuidados

paliativos: um
estudo a luz da
teoria de pepla

Pacientes em
tratamento
oncologico e
expectativa de
cura: um
enfoque sob a
bioética de
intervencao

Identificacdo e

caracterizagao dos

individuos com
indicacdo de
cuidados
paliativos
cadastrados na
estratégia saude
da familia
Anélise da
satisfacdo familiar
guanto ao
Atendimento
prestado ao
paciente com
doenca
oncologica e
tomada de deciséo
em unidade de
Terapia intensiva
pediatrica
Avaliacdo da
familia de
pacientes em
situacéo de
terminalidade sob
cuidados
paliativos: estudo
a luz do Modelo
Calgary
Cuidados

Estudo exploratorio
do tipo qualitativo
N = 10 pacientes
N = 8 familiares
N = 12 profissionais
de saude

Estudo exploratorio
do tipo quanti-
qualitativo
N= 72 pacientes

Estudo exploratério
transversal do tipo
quantitativo.

N =238 pacientes

Estudo exploratorio
do tipo quantitativo
N =5 familiares

Estudo exploratorio
do tipo qualitativo
N =52 artigos
N =5 idosos
N = cuidadores

Estudo de
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pacientes.

No contexto da
comunicagdo em
cuidados paliativos,
constatou-se que
existem lacunas na
formacéo
académica da
equipe.

Constatou-se a
dificuldade dos
pacientes em
compreender o
objetivo do
tratamento e
relacionou-se esse
fato ao baixo grau
de escolaridade dos
paciente.
Utilizou escalas de
avaliacdo
Paliativas.
Ratificou-se a
necessidade da
implementacdo de
Cuidados paliativos
nas UBS.

Foi evidenciado
bom nivel de
satisfacdo em
relacdo aos CP
porém existem

falhas na
infraestrutura e na
comunicacéo.

Possibilitou uma
visdo holistica
sobre a familia de
paciente com
cancer na
terminalidade da
vida.

Permitiu



2015
Universidade
Federal da Paraiba
[Dissertacao]

paliativos e luto
antecipatorio: um
estudo a luz do
Modelo calgary
de avaliacdo da
familia

FRIPP, 2015 Sobrevivéncia e

Universidade Qualidade de
Federal De Pelotas Vida de
[Tese] Individuos com
Cancer
Registrados em
Servicos de Alta
Complexidade no
Municipio de
Pelotas-RS
YAMASHITA, Avaliacéo de
2014 pacientes com
Fundacéo Antonio cancer
Prudente Avancado e seus
[Tese] cuidadores:
agrupamento
De sintomas,
qualidade de vida
e
Sobrecarga
SANTOS, 2014 Estilos de

Universidade Pensamento na
Estadual Do Rio De assisténcia médica
Janeiro aos pacientes
[Tese] oncoldgicos na
rede publica de
saude do
municipio do Rio
de Janeiro

BOLDRINE, 2014 Percepcdo dos

Universidade de sintomas e
Séao Paulo sofrimento no fim
[Tese] da vida das
criangas com
cancer e
repercussoes

nos cuidadores

exploratdrio do tipo
qualitativo
N = 48 artigos
N =5 pacientes
N =5 familiares

Estudo retrospectivo
do tipo quantitativo
N = 2602 individuos

Estudo
fenomenoldgico do
tipo qualitativo
N = 468 pacientes
N = 255 cuidadores

Estudo exploratério
do tipo qualitativo
N =5 médicos
paliativistas
N = 6 médicos
oncologistas

Estudo exploratério
do tipo quanti-
qualitativo
N = 60 cuidadores
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compreender
melhor as relagdes
internas, externas e
das familias com
pacientes em CP no
que concerne ao
luto antecipatorio
Existe a
necessidade de
aprimorar a
qualidade dos
registros sobre
cancer a nivel local,
regional e nacional.

Demonstrou-se que
a maioria dos
cuidadores
apresentava sinais
de baixa qualidade
de vida,
esgotamento fisico
e depresséo.

O estudo
evidenciou que 0s
Estilos de
Pensamento dos
Paliativistas e
oncologistas séo
muito distintos mas
usam de valores
comuns em seu
tratamento.
Dois tercos dos
cuidadores
apresentam
sintomas de
ansiedade e
depressédo e 84%
apresentaram
alguma reacdo de
luto complicado.



Mas noticias em
oncologia: o
caminho da

comunicacdo na

perspectiva de
médicos e
enfermeiros

PINHEIRO, 2012
Universidade
Federal De Santa
Maria
[Dissertacgao]

FERREIRA, 2011 Cuidados
Universidade paliativos em
Estadual Do Rio De onco-hematologia

Janeiro pediétrica:
[Tese] Avaliacéo
psicossocial de
cuidadores e
percepcao de
médicos

Cancer de
pulmdo: avaliacdo

SANTOS, 2011
Universidade de

Séo Paulo do emprego de
[Tese] medidas paliativas
em um hospital
terciario
SILVA, 2011 O gerenciamento

do cuidado de
enfermagem na

Universidade
Federal do Rio de

Janeiro atencéo paliativa
[Tese] oncoldgica
A vivéncia

existencial dos

profissionais de

enfermagem no
Cuidado paliativo

ALMEIDA, 2011
Universidade de
Brasilia
[Dissertacao]

oncolégico
hospitalar
Maringa.
NUNES, 2010 Assisténcia
Universidade paliativa em
Estadual Do Rio De oncologia na
Janeiro perspectiva do
[Dissertacao] familiar:
ContribuicGes da
enfermagem
BUSHATSKY, Pacientes fora de
2010 possibilidade
Universidade terapéutica:
Federal Do percepcoes de

Estudo descritivo do
tipo qualitativo
N =5 médicos
N = 6 enfermeiras

Estudo exploratério
do tipo quanti-
qualitativo
N = 12 cuidadores
N = 7 médicos

Estudo retrospectivo,
descritivo do tipo
quantitativo
N = 239 prontuérios

Estudo exploratério

do tipo qualitativo.

N = 11profissionais
de enfermagem
N = 8 cuidadores

Estudo
fenomenoldégico do
tipo qualitativo
N = 21 profissionais
de enfermagem

Estudo
fenomenologia do
tipo qualitativo
N = 20 familiares

Estudo prospectivo,
observacional,
descritiva do tipo
qualitativo
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A familia é
reconhecida como
essencial nos CP,
no entanto adotam
a “conspira¢ao do

siléncio” e
“segredo” com os

profissionais.

Foram
identificados sinais
de distress em
criancas m situacédo
de CPeem
meédicos.

Pacientes em
cancer metastatico
avancado ndo se
beneficiaram de
acdes paliativas.

O gerenciamento
de enfermagem foi
fundamental para
transpor os desafios
impostos na
assisténcia de
pacientes em pela
terminalidade.
Existem lacunas na
humanizacdo e no
reconhecimento do
paciente em
terminalidade de
forma holistica.

As acoes de
enfermagem podem
contribuir e auxiliar

a familia a
descobrir suas
préprias solugdes
para as situacoes de
cuidados paliativos
Estudantes,

cuidadores e

profissionais de
saude



cuidadores,
estudantes e
profissionais de
saude diante da
finitude e de
cuidados
paliativos
O cuidado a
familia do idoso
com cancer em

Pernambuco
[Tese]

SANTOS,
2009
Universidade

N = 65 artigos
N =290 alunos
N =5 cuidadores
N —=25 profissionais
de saude

Estudo exploratorio e
descritivo do tipo
qualitativo
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compartilham o
sofrimento oriundo
da falta de preparo

para o
enfrentamento da
morte

Existem lacunas
nos CP prestados
aos familiares na

Federal De Santa cuidados N = 10 familiares fase de luto pds-
Catarina paliativos: N = 8 profissionais de  morte do familiar.
[Dissertagéo] perspectiva da enfermagem
equipe de
enfermagem e dos
usuarios

Fonte: Dados diretos do estudo, 2018.

DISCUSSAO

Os resultados destacam a prevaléncia de estudos com individuos idosos tal fato
se deve a maior incidéncia de cancer em pessoas com 65 anos ou mais, segundo a OMS
os idoso tém 11 vezes maior incidéncia de cancer e 16 vezes risco de mortalidade,
quando comparado a adultos jovens e criancas. * Em relacdo ao delineamento do estudo
houve uma prevaléncia dos estudos do tipo exploratérios em 57,9%, seguido de estudos
fenomenoldgicos em 15,8%, estudo retrospectivos apareceram em 10,5% e estudos
prospectivo observacional e descritivo com 5,2% cada.

Para melhor compreensdo da tematica abordada em cada estudo, os artigos
foram categorizados em trés abordagens temaéticas: Abordagem tematica | — O
diagnostico de cuidados paliativos e ressignificacdo da estrutura familiar. Abordagem
teméatica IlI- A espiritualidade como ferramenta fortalecedora no processo de
terminalidade e Abordagem tematica I11- Cuidados paliativos e assisténcia ao luto.

Abordagem tematica | - O diagnostico de cuidados paliativos
ressignificacdo da estrutura familiar.

Embora o progndstico de cura para o cancer tenha aumentado nos ultimos anos
ainda € muito arraigado na cultura brasileira um preconceito em relacéo ao cancer como
uma doenca estritamente correlacionada a terminalidade. Desde a confirmacdo do
cancer e durante o tratamento oncoldgico sdo desencadeadas diversas reagdes tanto no

ambito organico como no emocional, provocando sentimentos negativos, desequilibrios



45

internos ou mesmo modificagdes profundas no ambito social, financeiro e
organizacional da familia."

Em um estudo relacionado & mas noticias™, percebeu-se que os familiares
costumam apresentar sentimentos similares ao do paciente, diante da comunicacdo de
mas noticias como: ansiedade, inseguranca, raiva, negacdo do diagndstico, isolamento
social, alivio do sofrimento, esperanca de cura, mesmo estando fora das possibilidades
terapéuticas de cura. No entanto a forma como se vivencia o0 cancer e a terminalidade
sdo advindas da cultura social e dos valores adquiridos pela familia em relacdo ao
cancer, a vida e a morte.

Outros estudiosos** referem que no é s6 o individuo que sofre, mas que toda a
familia compartilha desse impacto emocional juntamente com seu ente querido. Ja que a
familia caracteriza-se como primeiro nucleo de interacédo e socializacdo do individuo.

Perante a situacdo do diagndstico de cuidados paliativos oncoldgicos

pesquisas’>*®*’

indicam que os familiares séo capazes de contribuir para uma melhor
recepcdo de mas noticias por serem o elo de ligacdo entre o paciente e o profissional,
possibilitando a relacdo de confianca e seguranca, onde as vontades do paciente sao
respeitadas e o consentimento buscado com cuidado e sensibilidade, especialmente nos
casos em que o paciente ndo esteja completamente competente para tomar suas
decisdes.

Contudo, vale lembrar o quéo é preciosa a comunicac¢do entre a familia/cuidador
e a equipe, uma vez que cada paciente e cuidador sdo Unicos e suas necessidades devem
ser atendidas da forma holistica. Em seu estudo®® ressalta que a comunicagéo adequada
na assisténcia ao paciente sem possibilidade terapéutica de cura, pode extinguir o
sentimento de abandono, que é um dos principais desagrados enfrentados por ele e seus
familiares.

Estudos acerca da comunicacdo de mas noticias °%°

inferem que a familia
carrega sentimentos que necessitam serem compreendidos pelos profissionais de saude.
Entretanto, a comunicacdo precisa ser moderada pela empatia, pela delicadeza, pela
compaixao, assegurando aos pacientes e familiares que eles ndo serdo desamparados,
apenas o foco de intervencéo, antes curativo, sera modificado para paliativo. Os autores
afirmam ainda que o momento do diagnostico pode ser crucial, pois, é nele em que a
esperanga de cura pode se transformar na esperanca de viver com qualidade, sem
sofrimento fisico e com a possibilidade real de concretizar realizacGes pessoais que

sejam desejadas.
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Relativo ao processo de comunicacdo de ma noticias, destaca-se a importancia
do protocolo criado por Buckmann em 1992 chamado de SPIKES (Setting; Perception;
Invitation; Knowledge; Explore emotions; Strategy and sumary) composto por seis
passos expressos pelas iniciais da palavra, e estabelece estratégias para uma
comunicacdo eficiente. Tem como requisitos para que o profissional: que ele escolha
um local tranquilo e sem interferéncia de onde sera transmitido o diagndstico; a
percepcdo das condigBes emocionais e cognitivas do paciente; a troca de informagoes
através de uma conversa clara, honesta e em linguagem entendivel ao paciente e
familiar; apresentacao de possibilidades de tratamento a fim de preservar a qualidade de
vida e a finalizacdo, que implica na realizacdo de uma sintese de tudo o que foi dito,
acompanhado da garantia de que tudo o que foi dito foi compreendido. %

Nesse entendimento, ressalta-se que a comunicacao nos cuidados paliativos € um
recurso terapéutico comprovadamente eficaz para pacientes que dele necessitam e, vai
muito além das palavras e do contetdo entendido, porquanto contempla a escuta atenta,
o0 olhar sincero e a postura profissional de proximidade, para que se possa fornecer uma

assisténcia verdadeiramente pautada na humanizago.?

Abordagem Tematica Il- A espiritualidade como ferramenta fortalecedora no
processo de terminalidade.

O cancer permanece no cotidiano como uma doenca estigmatizante cercada de
preconceitos e tida no imaginario popular como uma punicdo divina, um castigo
merecido gerando ao paciente sofrimento psiquico e espiritual relacionados a culpas,
tornando a jornada mais complexa para si mesmos, para suas familias e para os
profissionais de satde. 2

Estudos referem que em paises onde os cuidados paliativos ainda sdo limitados,
a espiritualidade é vista como um suporte emocional essencial aos pacientes sem
possibilidade de cura, uma vez que os ajuda a resistir as pressdes e aos desconfortos
fisicos e psicolégicos de modo a promover o seu bem-estar até os ultimos momentos de
sua vida. #*

Outros estudos 2>

acrescentam que a espiritualidade configura-se como um
caminho para que possam lidar com a terminalidade, sem angustia, por reduzir o
sofrimento e a dor provocada pelas doencas incurdveis. Nesse sentido, pode funcionar

como um manto, um palium, para que os pacientes com doengas oncologicas terminais
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possam se sentir acolhidos, e buscar na fé ou em algo transcendental a melhoria de sua
qualidade de sua vida.

Em um estudo com adultos em cuidados paliativos verificou-se que a
espiritualidade é evidenciada por acOes religiosas, como ir a igreja, orar/rezar e ler
escrituras sagradas, bem como em atividades que ndo sejam diretamente ligadas a
religido, como se apoiar em familiares e amigos e exercer a caridade. Os autores
afirmam que sdo em momentos de sofrimento ou de adoecimento de um ente querido a
familia recorre a praticas significativas as suas crengas, sejam elas de natureza religiosa
ou n&o. %’

Pesquisadores 282913

identificaram que a espiritualidade ¢ uma das motivacGes
para que 0s pacientes prossigam com o tratamento e que esse momento de apoio/ busca
espiritual em que os pacientes estdo vulneraveis, sugestdes ou conselhos de outras
pessoas impondo-lhes ou inibindo suas crencas devem ser ponderados, a fim de que os
pacientes possam chegar as suas proprias conclusées por meio de uma escuta atenta as
suas preocupac0es espirituais.

Visto a importancia de um cuidado espiritual, voluntarios, representantes de
entidades religiosas e assistentes espirituais (capeldes) representam uma possibilidade
ideal em todos os niveis de atencdo e sua presenca deve ser estimulada pela equipe de
salde, desde que adequadamente treinados para que ndo haja distor¢do de linguagem e
compreenséo e, para que as atitudes ndo estimulem falsas esperancas®

Em relacdo aos familiares ?° refere que a fé, a oracdo e a crenca numa vida apds
a morte se caracterizam como um sustentaculo para os pacientes e os familiares
suportarem as preocupac0es espirituais e os sentimentos que envolvem o final da vida.

Logo, identificar crencas e valores espirituais compde uma etapa importante

3132 afirmam existir

assisténcia aos pacientes/familias em cuidados paliativos. Estudos
lacunas por parte dos profissionais quando o assunto se refere a espiritualidade e a
religiosidade, tais como: seu papel nas situacfes de luto e morte, nas estratégias para
aliviar o sofrimento espiritual e formas de estabelecer o didlogo referente a esses
assuntos. Sob esse prisma, tendo o cuidado como um processo continuo na assisténcia
em salde, se faz necessario aos profissionais um processo de capacitacdo e educacao
permanente, semelhante ao que se desenvolve em outras areas do conhecimento em

salde, a fim de atender o ser humano em sua integralidade.
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Abordagem temética I11- Cuidados paliativos e assisténcia ao luto.

A fase terminal de uma doencga oncoldgica constitui um dos periodos mais
dificeis para o paciente e seus familiares. A morte ndo é encarada como um pProcesso
natural e o acompanhamento da degradacgdo fisica de um familiar e a eminéncia da
finitude podem constituir uma experiéncia traumatizante e negativa aos familiares®.
Pesquisador ressaltar que esses sentimentos também sdo vivenciados quando se sabe
que havera uma perda, ou seja, quando o familiar doente ainda esta vivo e, essa reacéo €
denominada de luto antecipatério. **

Em relacéo & assisténcia ao luto, pesquisadora® afirma que o acolhimento da
familia em situacdo de luto antecipatdrio, pela proximidade da morte do ente querido,
pode ser realizada por meio de escuta atenta visando esclarecer duvidas e orientar e
preparar e 0os demais membros da familia para o desfecho do processo da morte de seu
ente querido. E necessario que os familiares saibam como providencias ap6s o 6bito: a
obtencdo do atestado, o anuncio ou aviso aos familiares e amigos quanto ao funeral, a
opcao por um cemitério, a decisdo de gastos para a escolha do caixdo funerério, o
velorio e o sepultamento.

Estudo refere existir ainda um despreparo dos profissionais de salide em lidar
com o0s obstaculos pessoais diante da morte e do processo de morrer e assim retira do
paciente e da familia o direito de se expressar no processo de luto, seja ele antecipatorio
ou pés-6bito do paciente. *

Diante do exposto, considera-se relevante incluir os cuidados com o luto na
formacdo desses profissionais, através de treinamentos e educacao continuada, a fim de
gue possam estar mais bem preparados para vivenciar e lidar com as demandas naturais
e inerentes do contexto de adoecimento, que possam estar melhor preparados para
vivenciar e lidar com as demandas naturais e inerentes do contexto dos cuidados

paliativos oncoldgicos como o adoecimento, a finitude e o luto.
CONCLUSOES
Os cuidados paliativos exercem uma influéncia positiva na melhoria da

qualidade de vida de pacientes com cancer sem possibilidades terapéuticas de cura e

seus familiares, uma vez que tal modalidade de cuidado visa um final de vida mais
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humanizado e menos traumatico aos familiares. Busca prestar uma assisténcia integral
uma vez que considera as necessidades de cuidados do ser humano em seus aspectos

Este estudo permitiu caracterizar as producdes brasileiras em teses e dissertagdes
num recorte temporal de 10 anos. As principais tematicas abordadas nos estudos refere-
se a comunicacdo de mas noticias, a ressignificacdo familiar em torno dos cuidados
paliativos e fragilidade do luto pelos familiares. Como estratégias de enfrentamento dos
familiares com entes em cuidados paliativos frente as novas prioridades impostas pela
doenca verificaram: mudanca de postura dos familiares frente aos problemas
enfrentados, o aumento do vinculo, a melhora da comunicacdo no seio familiar e o
fortalecimento da fé. Como lacunas encontradas destacadas nos estudos referiam-se a
temaéticas voltadas a fragilidade da assisténcia profissional nos cuidados a precéria
formacdo académica relacionada a finitude humana e ao luto.

Diante do exposto, torna-se significativa, nesta pesquisa, a inclusdo da familia
como unidade do cuidado, esperando-se ratificar a importancia de uma assisténcia em
satde mais qualificada com um cuidado mais humanizado. Espera-se, portanto, que 0s
resultados desse estudo possibilitem subsidiar novas discussdes acerca dos cuidados
paliativos oncoldgicos junto aos pacientes e familiares, equipe multiprofissional
docentes, discentes, e gestores da area dos cuidados paliativos. Por outro lado, destaca-
se que este estudo é apenas uma das inimeras possibilidades de sua leitura, tendo em

vista a magnitude e complexidade dos cuidados paliativos.
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“Ninguém caminha sem aprender a caminhar, sem aprender a
fazer o caminho caminhando, refazendo e retocando o sonho
pelo qual se pds a caminhar.” Paulo Freire
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Trata-se de uma pesquisa de campo, com abordagem qualitativa, conduzida
pelos pressupostos do referencial tedrico-metodolégico do Modelo Calgary de
Avaliacdo da Familia, proposto por Wright e Leahey®’. O estudo foi realizado em uma
instituicdo hospitalar, filantrépica, localizada na cidade do Recife/Pernambuco, Brasil.

Segundo estudiosos, a pesquisa qualitativa no ambito da salde busca a
compreensdo de fenbmenos incorporados a contextos especificos, estabelecendo
confluéncia entre conceitos, representacdes, crencas, percepcdes e opinides como
produto das interpretacfes humanas, a respeito de como vivem, sentem e pensam acerca
de determinado assunto. O produto dos estudos qualitativos gera valiosas informacdes
para tomada de deciséo profissional se levada em consideracdo a subjetividade dos
pacientes. As abordagens dos estudos qualitativos também podem revelar melhor os
fatores resilientes que ajudam a lidar com as deficiéncias do sistema de satde.>

Para assegurar o rigor metodologico deste estudo qualitativo, foi utilizado o
checklist do Guideline Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ) ** que auxiliou em aspectos importantes da metodologia. O referido checklist
é composto por uma lista com 32 itens, divididos por trés dominios especificos relativos
a construcdo de estudos qualitativos, quais sejam:

I) Equipe de pesquisa e reflexividade, que abrangem oito itens com o intuito de
verificar se 0 pesquisador buscou incluir as caracteristicas pessoais dos
participantes e o relacionamento com;

I1) Desenho do estudo, que dispde de 15 itens que fazem com que o pesquisador
confira se a escolha da teoria esta correta e reflita sobre a selecdo dos participantes,
do local em que os dados serdo coletados e acerca da coleta de dados propriamente
dita;

1) Analise de dados e resultados, que apresenta com nove itens que auxiliam o
pesquisador a certificar o caminho correto da analise dos resultados e da
apresentacdo do relatério final.*?

O cenéario deste estudo foi o Hospital do Cancer de Pernambuco (HCP),
localizado no municipio do Recife, no estado do Pernambuco. Trata-se de uma
instituicdo hospitalar de carater filantropico e social, especialista em tratamento do
cancer desde em 1962. A escolha dessa instituicdo de salde como cenario desta
pesquisa deveu-se ao fato de ser um servigo de referéncia no estado do Pernambuco e
por oferecer, na sua rede de servigos ofertados a comunidade, os cuidados paliativos a

pacientes com cancer sem possibilidades terapéuticas de cura.



55

Nessa referida instituicdo, o setor de Cuidados Paliativos funciona de forma
integral ha sete anos. Atualmente, dispde de 30 leitos distribuidos em 10 enfermarias e
possui uma area para atendimento ambulatorial aos pacientes que estejam em cuidados
paliativos exclusivos sem a necessidade de hospitalizacdo, denominado de Hospital Dia
de Cuidados Paliativos. Ainda no referido hospital, destacamos a existéncia de um setor
especifico para tratamento do cancer de mama, denominado Ambulatério da Mama.

Todos os pacientes hospitalizados ou vinculados ao setor de cuidados paliativos
pelo Hospital Dia recebem atendimento por meio de uma equipe multiprofissional,
constituida por médicos oncologistas e paliativistas, enfermeiros, assistentes sociais,
fisioterapeutas, nutricionistas, psicologos, odont6logos e técnicos de Enfermagem. O
hospital ainda conta com dois programas de residéncia em saude: um uniprofissional e
outro multiprofissional, ambos voltados para cancerologia, em parceria com a
Universidade do Pernambuco.

A populacdo deste estudo foi composta por pacientes em cuidados paliativos
exclusivos, hospitalizados e ndo hospitalizados, e seus respectivos familiares. A amostra
foi composta por 10 pacientes com cancer em situacdo de cuidados paliativos, ja
definidos pela equipe multiprofissional, e 10 familiares/cuidadores desses pacientes.
Para o estudo, selecionamos pacientes com tipologias de cancer similares e
subdividimos a amostra em dois grupos distintos: um grupo com cinco pacientes com
cancer de cabeca e pesco¢o em situacdo de cuidados paliativos, e outro grupo com cinco
mulheres com cancer de mama em situacao de cuidados paliativos.

Como critérios para selecionar a amostra do estudo, foram considerados o0s
pacientes com idades igual ou superior a dezoito anos, com diagnéstico de cancer e que
estivessem sem possibilidades terapéuticas de cura, que apresentassem 0 escore da
Palliative Performance Scale®® (Anexo A) igual ou abaixo de 50%, que estivessem
conscientes e orientados no momento da coleta dos dados e que ndo apresentassem
dificuldade de verbalizacdo para responder as perguntas. Cabe ressaltar que essas
pessoas aceitaram participar desta pesquisa de forma voluntaria. Quanto aos critérios de
inclusdo para o familiar, considerou-se que fosse maior de 18 anos, estivesse
acompanhando o paciente no periodo da coleta dos dados e apresentasse interesse e
disponibilidade para participar do estudo.

Para realizar a selecdo de acordo com a Palliative Performance Scale (PPS),
foram verificados os registros da equipe multiprofissional no prontuario dos pacientes.

Tal escala foi desenvolvida em 1996 pelos estudiosos Anderson e Downing, e é bastante
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utilizada por apresentar parametros para avaliar o nivel de dependéncia funcional dos
pacientes em cuidados paliativos.

A escala de PPS é composta por 11 niveis, com valores percentuais que variam
de 0 a 100, buscando quantificar cinco aspectos: deambulacéo, atividade e evidéncia da
doenca, capacidade para o autocuidado, ingesta alimentar espontanea e nivel de
consciéncia.”® Pela escala é possivel obter indicacdes de sobrevida do paciente e, assim,
acompanhar a evolucdo da doenca e a necessidade de iniciar os cuidados ao fim de vida,
classificar sua capacidade em realizar atividades basicas de vida diaria e documentar o
seu declinio.

A escala serve ainda como base para recomendac6es e como direcionamento do
nivel de cuidados paliativos que serdo oferecidos aos pacientes em situacdo paliativa.
De acordo com a ANCP, pacientes com PPS igual ou superior a 50% podem ser
atendidos em unidade ambulatorial. Pacientes com PPS entre 30 e 40% devem ser
atendidos no domicilio e aqueles com PPS de 20 ou 10% devem ser encaminhados para
atendimento imediato em unidades de internacdo apropriadas quando forem portadores
de doenca rapidamente progressiva.®

Apbs a apreciacdo do projeto no Comité de Etica e Pesquisa da Sociedade
Pernambucana de Combate ao Céancer, conforme certiddo de aprovagdo com registro
CAAE, sob o nimero 71835317.0.3001.5205, os dados foram coletados entre 0os meses
de outubro de 2017 a fevereiro de 2018.

Inicialmente, a insercdo da pesquisadora no campo foi no més de julho de 2017,
com a finalidade de conhecer mais a rotina da instituicdo e manter uma maior
aproximacgéo com a equipe multiprofissional atuante no setor de cuidados paliativos. Os
encontros com 0s pacientes aconteceram no ambulatério do Hospital Dia, no
ambulatorio da mama e nas enfermarias de internamento para cuidados paliativos
exclusivos do referido hospital. O término da insercdo aconteceu antes da coleta de
dados.

A identificacdo e a selecdo das familias que poderiam atingir os critérios de
inclusdo tiveram o apoio das enfermeiras assistenciais e da enfermeira coordenadora do
servico de cuidados paliativos que, conhecendo a historia das familias cadastradas no
setor de cuidados paliativos, auxiliou na selegédo dos participantes.

Além das informacgdes obtidas pelos enfermeiros, também puderam ser
analisados os prontuarios, buscando extrair informacfes sob os aspectos patolégicos
como o tipo de cancer, o grau de estadiamento e se existiam demais complicacfes

associadas ao cancer que fossem significativos no estudo.
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Ap0s selecdo dos pacientes, esses foram informados sobre os objetivos, 0s riscos
e os beneficios do estudo. Somente apds a anuéncia dos participantes do estudo, por
meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, os dados
foram coletados.

Para viabilizar a obtencdo do material empirico, utilizamos para a coleta de
dados a técnica de entrevistas norteada por dois instrumentos propostos para o estudo:
um instrumento de caracterizagdo sociodemogréfica e clinica, pertinente a doenca
oncologica, e um roteiro semiestruturado de questdes elaboradas pelas pesquisadoras a
partir de recomendacdes do MCAF que fizessem com que 0s participantes revelassem a
estrutura, o desenvolvimento e o funcionamento familiar.

Optou-se pela técnica de entrevista semiestruturada por acreditar ser a técnica
mais pertinente quando o pesquisador busca obter informacgdes no tocante a atitudes,
sentimentos, valores e comportamentos, podendo a entrevista ir além das descri¢cdes de
acBes, incorporando novas perguntas para obtenco das respostas dos entrevistados.>

As entrevistas com os participantes foram gravadas por meio de aparelho de
MP4, em local apropriado, silencioso e confortavel, sem interferéncias externas. As
entrevistas tiveram, em média, 30 minutos. Incialmente, a pesquisadora explicava a
cada participante a finalidade, riscos e beneficios, a pesquisadora lia o roteiro de
perguntas antecipadamente antes da gravacdo para dar fluidez a gravacdo, ao final
despediamos cordialmente.

Os dados coletados foram transcritos na integra e analisados a luz do Modelo
Calgary de Avaliacdo da Familia (MCAF), com vistas a contemplar as trés categorias
avaliativas: estrutural, de desenvolvimento e funcional. A partir das falas, foram
identificados pontos relevantes formas gréficas de apresentacdo do genograma e do
ecomapa.

O genograma possibilita visualizar a conformacdo familiar e identificar,
especialmente para este estudo, os lagos sanguineos e de afetividade. Utilizamos de
simbolos para representar as redes de sustentacdo e de apoio mais significativos na vida
da paciente. O ecomapa possibilita a compreensdo e a visualizacdo imagética das
relacBes, ligaces e interacdes entre os membros da familia e de fora dela®® Os simbolos
empregados no genograma e no ecomapa seguiram padronizacdo referenciada pelas
autoras do MCAF.

Em todos os quadros representativos das familias apresentadas neste estudo
destacou-se a paciente nucleo dos cuidados e os familiares que participaram mais

diretamente da histdria de vida e de adoecimento da paciente. E, em correspondéncia
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com o movimento de interpretacdo, os desenhos do genograma e do ecomapa foram
produzidos através do programa PowerPoint®, por permitir melhor diagramagdo e
edicdo grafica de simbolos, cores, figuras e formas

Os riscos aos membros das familias participantes do estudo estdo relacionados a
quebra da confidencialidade das informac6es, tanto na analise dos prontuarios quanto no
momento da entrevista (sob forma de um possivel constrangimento ao responder as
perguntas durante a coleta de dados).

Foi informado aos participantes que os dados colhidos serdo utilizados somente
para fins de divulgacao de estudos cientificos e publicacdes através de meios cientificos,
resguardando-se qualquer dado pessoal dos pacientes e de seus familiares. Estes dados
serdo utilizados apenas para este estudo e todo registro realizado ser& preservado por
periodo ndo inferior a cinco anos.

Na mesma ocasido, foram informados os beneficios deste estudo estdo
relacionados a contribuicdo na construcdo de conhecimentos cientificos, troca de
experiéncias, valorizacdo dos saberes diante do contexto por eles vivenciado. A
finalidade a médio ou longo prazo sera a de contribuir em uma melhor assisténcia em
salde, tendo por base a avaliacdo profunda da familia de pacientes com cancer em
cuidados paliativos.

No que se refere as observancias éticas, durante todo o processo do
desenvolvimento da pesquisa, foram observadas as recomendacdes éticas relativas a
pesquisa que envolve seres humanos, dispostas na Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Satde, principalmente no que se refere & autonomia do participante do
estudo e a garantia do seu anonimato expressa no Termo de Consentimento livre e
Esclarecido — TCLE. Também foram consideradas as observancias relativas a pesquisa
cientifica, contidas no Cadigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem — Resolucéo
n°. 564/2017 — do Conselho Federal de Enfermagem.>

Para preservar 0 anonimato dos pacientes, utilizamos nomes de passaros para 0s
homens com CCP e nome de flores para as mulheres com cancer de mama. Para todos
os familiares, utilizamos nomes ficticios aleatérios. Por fim, a anélise do material
empirico permitiu a construcdo de dois artigos, intitulados: Cuidados paliativos a
pacientes com cancer de cabeca e pesco¢o: um estudo a luz do Modelo Calgary e
Avaliacdo familiar de mulheres com céncer de mama em cuidados paliativos: uma
abordagem na perspectiva do Modelo Calgary. Os artigos encontram-se apresentados no

topico de resultados e discussdo desta tese.
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“Eu ndo acredito na existéncia de botdes, alavancas, recursos afins, que facam

as dores mais abissais desaparecerem, nos tempos mais devastadores, por pura

mdgica. Mas eu acredito na fé, na vontade essencial de transformagdo, no gesto

aliado a vontade, e, especialmente, no amor que recebemos, nas temporadas

dificeis, de quem ndo desiste da gente.

d Ana Jdcomo
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Os resultados e discussdo desse estudo encontram-se contemplados em dois
artigos originais oriundos da pesquisa de campo, realizado com familias de pacientes
com cancer em situacdo de cuidados paliativos, considerando a estrutura familiar, a luz
do modelo Calgary. O primeiro artigo intitulado: Cuidados paliativos a pacientes com
cancer de cabeca e pescoco: um estudo a luz do Modelo Calgary foi elaborado de
acordo com as normas da Revista Brasileira de Enfermagem (REBEN). E um segundo
artigo intitulado: Avaliagéo familiar de mulheres com céncer de mama em cuidados
paliativos: uma abordagem na perspectiva do Modelo Calgary, construido sob as

normas do periodico Qualitative Health Research.

5.1 Artigs 2,

PALLIATIVE CARE FOR PATIENTS WITH HEAD AND NECK CANCER: A
STUDY OF THE LIGHT OF THE CALGARY MODEL

CUIDADOS PALIATIVOS A PACIENTES COM CANCER DE CABECAE
PESCOCO: UM ESTUDO A LUZ DO MODELO CALGARY!

CUIDADOS PALIATIVOS A PACIENTES CON CANCER DE CABEZA Y
CUELLO: UN ESTUDIO LA LUZ DEL MODELO CALGARY

Amanda Maritsa de Magalhdes Oliveira®
Patricia Serpa de Souza Batista®

"Texto extraido da tese “Aplicagdo do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar a pacientes com cancer em
cuidados paliativos”, financiada pela Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior.
’Doutoranda em Enfermagem pelo Programa de pds-graduacio em Enfermagem da Universidade Federal
da Paraiba. Email:amanda_maritsa@hotmail.com

¥ Doutora em Enfermagem. Vice Coordenadora do Grupo de Estudos e Pesquisas em Bioética e Cuidados
Paliativos — NEPBCP da Universidade Federal da Paraiba. Email:patriciaserpal@gmail.com

ABSTRACT

Objective: to evaluate the structure, development and functionality of family members
of patients with head and neck cancer in palliative care. Method: qualitative research,
developed with five families, whose data were collected through an interview technique,
using a semi-structured script and instruments for evaluation proposed by the Calgary
Family Assessment Model: the genogram and the ecomap. Results: with the
application of this model, it was verified that, of the five families participating in the
study, most of them have extensive family nuclei, have low level of schooling and
financial difficulties. As for the social support network, most mentioned relatives,
friends, church and health professionals. The social contact of all is limited due to
neoplastic wounds or cancer comorbidities. It was observed the modification of the
familiar functionality in relation to the care of the patient. Feeling of acceptance, anger
and denial could be observed in patients and their relatives. Conclusion: the structural,
developmental and functional evaluation of the families inserted in this study, with the
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application of the Model, reveals the innumerable nuances and difficulties of hospital
palliative care and establishes a space for nursing intervention and multiprofessional
team in relation to families with patients in oncologic palliative care

Keywords: nursing; palliative care; cancer; family relationships; theoretical models.

RESUMO

Objetivo: avaliar a estrutura, o desenvolvimento e a funcionalidade de familiares de
pacientes com cancer de cabeca e pescoco em cuidados paliativos. Método: pesquisa de
natureza qualitativa, desenvolvida com cinco familias, cujos dados foram coletados
mediante técnica de entrevista, utilizando-se um roteiro semiestruturado e instrumentos
para avaliacdo propostos pelo Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar: o genograma e o
ecomapa. Resultados: com a aplicagdo desse Modelo, constatou-se que, das cinco
familias participantes do estudo, a maioria possui nucleo familiar extenso, apresenta
baixa escolaridade e dificuldades financeiras. Quanto a rede de suporte social, a maioria
mencionou familiares, amigos, igreja e profissionais da sadde. O contato social de todos
é limitado devido as feridas neoplasicas ou comorbidades do céncer. Observou-se a
modificacdo da funcionalidade familiar em relacdo ao cuidar do paciente. Sentimento de
aceitacéo, raiva e negacao puderam ser observados nos pacientes e em seus familiares.
Concluséo: a avaliacdo estrutural, desenvolvimental e funcional das familias inseridas
neste estudo, com a aplicacdo do Modelo, revela as inimeras nuances e dificuldades dos
cuidados paliativos hospitalares e instaura um espaco para a intervencao da enfermagem
e da equipe multiprofissional no que tange as familias com pacientes em cuidados
paliativos oncologicos.

Descritores: enfermagem; cuidados paliativos; cancer; relagdes familiares; modelos
tedricos.

RESUMEN

Objetivo: evaluar la estructura, el desarrollo y la funcionalidad de familiares de
pacientes con céancer de cabeza y cuello en cuidados paliativos. Método: investigacion
de naturaleza cualitativa, desarrollada con cinco familias, cuyos datos fueron
recolectados mediante técnica de entrevista, utilizando un guion semiestructurado e
instrumentos para evaluacion propuestos por el Modelo Calgary de Evaluacién
Familiar: el genograma y el ecomapa. Resultados: con la aplicacion de este Modelo, se
constatd que, de las cinco familias participantes del estudio, la mayoria posee un nucleo
familiar extenso, presenta baja escolaridad y dificultades financieras. En cuanto a la red
de soporte social, la mayoria menciond familiares, amigos, iglesia y profesionales de la
salud. El contacto social de todos es limitado debido a las heridas neoplésicas o
comorbilidades del cancer. Se observd la modificacion de la funcionalidad familiar en
relacion al cuidado del paciente. El sentimiento de aceptacion, rabia y negacion
pudieron ser observados en los pacientes y en sus familiares. Conclusion: la evaluacion
estructural, desarrolla y funcional de las familias insertadas en este estudio, con la
aplicacion del Modelo, revela los innumerables matices y dificultades de los cuidados
paliativos hospitalarios e instaura un espacio para la intervencion de la enfermeria y del
equipo multiprofesional en lo que se refiere a las familias con discapacidad pacientes en
cuidados paliativos oncologicos

Descriptores: enfermeria; cuidados paliativos; cancer; relaciones familiares; modelos
teoricos.
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Os céanceres de cabeca e pescogo (CCP) compreendem um amplo conjunto de
neoplasias que acometem vias aéreas respiratorias superiores, laringe, seios paranasais,
estruturas da cavidade oral, pele e linfonodos da regido do pescoco e da face, 0ssos do
cranio e da face, assim como o cérebro. Trata-se de uma doenca com alta
morbimortalidade, principalmente em paises de baixo nivel socioeconémico. Em nivel
mundial, os CCP representam o sétimo tipo mais prevalente na populacédo adulta e, no
Brasil, ele é 0 sexto tipo de cancer de maior acometimento populacional .

Estudos epidemioldgicos acerca do CCP realizados no Brasil evidenciaram que
esse tipo de cancer € duas vezes mais incidente em homens do que em mulheres e surge
no intervalo de idade entre 50 e 60 anos de vida. Os locais de maior aparecimento sdo a
pele da face, a cavidade oral e a glandula tireoide. Os tipos histoldgicos mais
encontrados sdo: os carcinomas de células escamosas (38%), os carcinomas basocelular
(27%) e os carcinomas papilares (3,7%). 3

Os sintomas dos CCP sdo variados e podem ser sutis ou mais evidentes a
depender do tipo, da localizacdo e do estagio do cancer. Em geral, incluem manchas na
pele e nas mucosas, erup¢des cutaneas de dificil cicatrizacdo, boca seca, xeroftalmia,
tosse seca, disfagia, rouquiddo persistente, aumento ou aparecimento de nddulos
linfaticos, perda de peso, aparecimento de nddulos 6sseos na regido da face e do
pescoco, entre outros.”

Estudos destacam que os principais fatores associados ao aparecimento do CCP
estdo relacionados a fatores genéticos, ao Papiloma Virus Humano (HPV) e a hébitos
prejudiciais como o tabagismo, o etilismo, a obesidade e 0 excesso de exposi¢do solar
sem nenhum tipo de filtro de proteco para a radiag&o.>”

Por via de regra, os CCP exigem tratamentos prolongados quimioterapicos,
radioterapicos, cirurgicos e ambulatoriais. Nos casos em que ndo h& mais possibilidade
terapéutica de cura do cancer, ressalta-se a importancia da inclusdo do paciente e de sua
familia, em tempo habil, nos servicos de cuidados paliativos, visto que esses cuidados
sdo totais, ativos e integrais, fornecidos por uma equipe multiprofissional, visando a
reducdo da dor e atenuando o sofrimento fisico-psiquico e espiritual.®

Destarte, a inclusdo da familia nos cuidados em salde € uma premissa basica no
atendimento ao paciente com cancer em situacdo de finitude, uma vez que eles
representam a principal fonte de apoio durante todo o processo de tratamento.
Estudiosos’ afirmam que, mediante situagBes graves, como é o caso do cancer em

estagio avancado, a dinamica das familias sofre modificacOes e elas sdo desafiadas a
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restaurar o seu equilibrio por meio de ajustes em seus papeis ou fungdes, adquirindo
padrbes positivos de enfrentamento e de ajuda mutua frente a0 momento estressor
familiar.

Sendo a enfermagem membro da equipe multidisciplinar de cuidados paliativos,
ela visa desenvolver praticas de cuidados pautados em preceitos tedricos especificos da
profissdo, com énfase as interacbes dos elementos da familia, numa perspectiva
sistémica dos cuidados. Desta forma, o processo de cuidar na enfermagem deve iniciar a
partir da avaliacdo global do paciente e de sua familia para o planejamento e a
implementacéo de cuidados mais adequados.®

Destacamos como método avaliativo de enfermagem o Modelo Calgary de
Avaliacdo da Familia (MCAF), uma vez que ele permite analisar a familia como um
sistema dinamico e ajustavel diante das adversidades da vida. O modelo propicia
diagnosticar problemas de saude e tracar intervencbes de cuidado embasadas nos
recursos potenciais para enfrentamento de problemas que possam diminuir a qualidade
de vida do paciente sem possibilidades terapéuticas de cura.’

O MCAF ¢é uma proposta avaliativa no ambito da enfermagem, proposto e
implantado por Wright e Leahey®, enfermeiras e pesquisadoras canadenses. Tal modelo
trata-se de um referencial metodol6gico que permite analisar a familia como um
sistema, por meio do diagndstico de seus problemas de salde e dos recursos
biopsicoespirituais no enfrentamento de situacfes problematicas que possam gerar
desajustes nas relacdes familiares. Sua finalidade é ajudar a entender a importancia do
cuidado em familia, propiciando uma articulacdo mais eficiente aos servicos de salde,
(tendo em vista que a doenca ndo pode ser considerada um caso isolado de
determinados membros) e facilitando o fortalecimento do vinculo profissional-paciente-
familia.*

O MCAF permite avaliar a estrutura, o desenvolvimento e a funcionalidade de
familias. Para tanto, propde a utilizacdo de instrumentos como o genograma (desenho da
composicdo familiar) e o ecomapa (desenho das relagbes das familias e dos grupos
externos), os quais permitem verificar as estruturas internas e externas das familias dos
pacientes acompanhados, contribuindo para uma analise mais ampliada de sua condicéo.

Perante a crescente abordagem sobre familia na literatura de Enfermagem,
observamos um progresso significativo nesse campo de conhecimento. Visto que as
pesquisas em enfermagem sobre familia tém contribuido com novas experiéncias do
contexto do cuidado, escolhemos, neste estudo, aprofundar conhecimento acerca da

tematica com base no seguinte questionamento: Qual a estrutura, o desenvolvimento e o
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funcionamento de familias de pacientes com CCP sem possibilidades terapéuticas de
cura?

Nesse sentido, este estudo tem o objetivo de avaliar a estrutura, o
desenvolvimento e o funcionamento de familias de pacientes com CCP em cuidados
paliativos. Acreditamos que o desenvolvimento deste pesquisa possa revelar aspectos
mais especificos para o tratamento de pessoas com doenga oncoldgica fora de
possibilidade terapéutica de cura, bem como fortalecer estudos que utilizem novos

modelos teodricos de enfermagem em relacdo ao cuidado familiar.
Metodologia

Esta € uma pesquisa de campo, de carater qualitativo, tendo como referencial
terico-metodoldgico 0 MCAF. O estudo foi desenvolvido em uma instituicdo
hospitalar, de cunho filantrdpico e social, localizada na cidade do Recife, escolhida por
ser referéncia no tratamento do cancer no estado de Pernambuco.

A populacdo do estudo foi composta por pacientes com CCP sem possibilidades
terapéuticas de cura, atendidos no referido hospital no periodo de agosto de 2017 a
fevereiro de 2018. A amostra deste estudo foi composta por 10 participantes: sendo
cinco homens pacientes com CCP em situacao de cuidados paliativos e cinco familiares.

Para viabilizar a selecdo da amostra, foram adotados os seguintes critérios de
inclusdo: pacientes com idade igual ou superior a dezoito anos, com escore da Escala de
Performance Paliativa'® igual ou abaixo de 50%, que ndo apresentassem déficits
cognitivos e que ndo tivessem dificuldades para verbalizar as respostas. Quanto aos
familiares, deveriam ter idade igual ou superior a dezoito anos e estarem acompanhando
0 paciente no momento da coleta dos dados. Também salientamos que a participacdo
dos pacientes e de seus familiares se deu de forma voluntaria.

A escala de PPS foi utilizada por refletir o nivel de dependéncia funcional dos
homens quanto a cinco aspectos: deambulacdo; atividade e evidéncia de doenca;
autocuidado; ingestdo e nivel de consciéncia. Os escores obtidos da aplicacdo da escala
aos homens variou entre 40 e 50%."

E oportuno destacar que o nimero total de familias foi considerado satisfatorio,
Visto que a pesquisa de natureza qualitativa tem como foco central o aprofundamento do
fendmeno investigado e ndo no quantitativo de participantes envolvidos no estudo.

Os dados foram coletados entre os meses de agosto de 2017 a fevereiro 2018.

Para viabilizar a coleta de dados, utilizamos a técnica de entrevistas norteada por dois
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instrumentos propostos para 0 estudo: um instrumento de caracterizacao
sociodemogréfica e clinica, pertinente a doenca oncoldgica, e um roteiro
semiestruturado de questdes elaboradas pelas pesquisadoras a partir de recomendacoes
do MCAF, com o intuito de fazer com que os participantes nos revelassem a estrutura, o
desenvolvimento e o funcionamento familiar.

As entrevistas foram gravadas com um minigravador em local apropriado
(silencioso, confortavel e sem interferéncia externa), cedido pela instituigdo hospitalar.
Apds a coleta, os dados foram transcritos na integra e serviram de base para a
construcdo de dois recursos avaliativos recomendados pelo MCAF, denominados
genograma e ecomapa. O genograma € um diagrama ilustrado que apresenta a
composigdo familiar das pessoas envolvidas na avaliagdo. O ecomapa retrata as relagdes
existentes entre a familia, as redes de apoio e os servigos utilizados. Esses recursos
serviram de base para fortalecer a analise da estrutura e do funcionamento das familias.
O material empirico advindo das entrevistas foi, entdo, analisado a luz do MCAF.

Utilizamos simbolos para representar as redes de sustentacdo e de apoio mais
significativas na vida da paciente. Todos os simbolos empregados no genograma e no
ecomapa seguiram padronizacdo referenciada pelas autoras do MCAF.

Em todos os quadros representativos das familias participantes deste estudo,
destacou-se a paciente como sendo nucleo dos cuidados e os familiares que participaram
mais diretamente da histéria de vida e de adoecimento dessa paciente. E, em
correspondéncia com o0 movimento de interpretacdo, os desenhos do genograma e do
ecomapa foram produzidos através do programa PowerPoint®, por permitir melhor
diagramacao e edicdo grafica de simbolos, cores, figuras e formas.

Além disso, os depoimentos obtidos foram transcritos na integra e passaram por
uma leitura atenta a fim de separar trechos ou as unidades de sentidos que se
mostrassem relevantes para a analise realizada sob os aspectos do MCAF.

Em atendimento as observancias éticas relacionadas a pesquisa que envolve
seres humanos, recomendadas pela Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude, o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Sociedade
Pernambucana de Combate ao Céncer, sob CAAE de n° 71835317.0.3001.5205. No
intuito de preservar o anonimato dos participantes, foram atribuidos nomes de passaros

aos pacientes e nomes ficticios aos familiares.
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A escolha por atribuir pseudénimos de péssaros aos homens em cuidados
paliativos.?

Igualmente foram consideradas as observancias relativas a pesquisa cientifica,
contidas no Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem — Resolugdo ne.
564/2017 - do Conselho Federal de Enfermagem.®

Resultados e Discussao

Participaram da pesquisa cinco familias de pacientes com cancer de cabeca e de
pescoco, sob cuidados paliativos. A primeira familia é composta por Jodo de Barro e seu
filho Cldvis. A segunda familia, representada por Canario e sua esposa Clara. A terceira
familia, constituida por Bem-te-vi e sua esposa Maria. A quarta familia, formada por
Asa Branca e suas filhas Luz e Anunciada. E a quinta familia, de Beija-flor e seus filhos
Cecilia, Carlos e sua neta Luiza. Para um melhor entendimento, expomos a seguir 0

genograma e 0 ecomapa de cada familia.

Familia de Jodo de Barro

Figura 1 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Jodo de
Barro, Recife, 2018.
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2 A escolha por nomes dos passaros foi fundamentada na leitura de O futuro da humanidade, escrito por
Augusto Cury, no qual o autor afirma: “Mais sabios que 0s homens sdo os passaros. Enfrentam as
tempestades noturnas, tombam de seus ninhos, sofrem perdas, dilaceram suas histérias. Pela manhg, tém
todos os motivos para se entristecer e reclamar, mas cantam agradecendo a Deus por mais um dia.”
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2018.

A Figura 1 representa a estrutura da familia de Jodo de Barro, um senhor de 61
anos, desempregado, que trabalhou como porteiro, analfabeto funcional, residente em
casa prépria. Possui nucleo familiar extenso, ou seja, formado por um casal com filhos e
netos. Casado com Amalia, faxineira. Possuem trés filhos: Clovis, Ana e Luiz. Jodo de
Barro mora vizinho ao filho Clévis.

Clovis é o filho mais velho de Jodo de Barro, é pastor em uma igreja evangélica
e sempre acompanha o pai nas consultas ambulatoriais do tratamento do cancer no
pescogo (carcinoma basocelular em estagio avancado com invasdo do periosteo). Jodo
de Barro comenta que a relacdo mais forte da familia é relacionada a igreja, devido ao
fato de Clovis ser pastor dessa igreja e de sua localizacdo ser bem proxima a sua
residéncia.

A relacdo com o hospital em que realiza tratamento para cancer é forte, pois
Jo&o de Barro sempre procura o estabelecimento quando sente algum desconforto maior
ou quando apresenta sangramento da ferida neoplasica. Entretanto, a relacdo com a
UBS de seu bairro é fraca, uma vez que a familia ndo consegue resolutividade das
medidas de saude.

O ndcleo familiar tem relacdo moderada com os demais familiares e amigos,
bem como com vizinhos. Jodo de Barro, embora saiba de seu diagnoéstico e de ter sido
incluido no grupo de cuidados paliativos, encontra-se em fase de negacdo da doenca,
fato que entristece a familia. Seus cuidadores principais sdo o filho Clovis e a esposa
Amalia.

Jodo de Barro apresenta grande dependéncia para as atividades diarias basicas e
para o seu cuidado, devido a ferida extensa, vegetante e exsudativa. Em casa, Amalia é
a principal cuidadora. Jodo de Barro apresenta angustia pela tentativa de conseguir
receber beneficio pelo INSS e ainda ndo ter conseguido. Ja realiza tratamento de cancer

ha 4 anos.
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Familia de Canério

Figura 2 - Representacao grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Canario,
Recife, 2018.
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2018.

A figura 2 mostra a representacdo da familia de Canario, 57 anos, residente na
cidade do Recife. Trabalhou por mais de 30 anos como taxista e como profissional
autdbnomo. Canério descobriu estar com CCP, localizado entre 0 pescoco e as costas
(carcinoma basocelular), a partir de uma pequena ferida ha cerca de dois anos.

Atualmente, ele apresenta lesdo neoplasica vegetante, profunda, secretiva e de
odor forte. Possui também uma tumoracdo para a regido da coluna, 0 que o0 deixou com
fraqueza nas pernas e dificulta sua locomocdo fora de sua residéncia. Atualmente,
recebe auxilio doenca pelo INSS. Sua estrutura familiar é do tipo nuclear ou conjugal
(formado por dois adultos convivendo no mesmo ambiente, com ou sem filhos). Ele é
casado com Clara, de 31 anos, autbnoma.

N&o tem filhos de seu casamento com Clara. Porém, tem duas filhas do
casamento anterior, Flavia e Valéria, com quem mantém relacdo moderada, segundo
ele, por residirem em cidades diferentes que a dele e por ter se casado com Clara ap06s o

término do primeiro casamento.
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Apresenta forte vinculo com amigos do bairro e com profissionais da saude. Ele
mantém relagdes fortes com o hospital e moderada com a UBS préxima a sua
residéncia. Refere ser muito religioso (catélico) e acreditar muito em Deus.

Canario lamenta por ser muito dependente de cuidados de sua companheira (sua
Unica cuidadora) e de ndo poder ajuda-la nas atividades cotidianas. Reconhece estar em
cuidados paliativos e enfrenta as dificuldades com resignacdo. Frequenta, uma vez por
semana, o ambulatdrio da dor no HCP.

Mostra-se tranquilo quando questionado sobre seu futuro, afirmando apenas:
“pertence a Deus”. Preocupa-se somente com Clara. Mostra-se muito agradecido pelos

seus cuidados e pelos cuidados dos profissionais de salde.

Familia de Bem-Te-Vi

Figura 3 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Bem-Te-
Vi, Recife, 2018.
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A figura 3 representa a familia de Bem-te-vi, 52 anos, residente em S&o
Lourengo da Mata. Sua estrutura familiar € do tipo nuclear. Encontra-se no estagio de
familia com filhos pequenos. Bem-te-vi é casado com Maria e possui dois filhos ainda
jovens, de 12 e 15 anos. Ele e a esposa sdo autdbnomos, vendedores ambulantes,
possuem renda média baixa. Desde que descobriu o CCP (carcinoma epidermdide no
pescoco e tumor na faringe), ha trés anos, realiza acompanhamento no hospital. Esta

incluido em cuidados paliativos hd um ano. Devido a ferida neoplasica avancada, viaja
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diariamente de S&o Lourenco para um hospital em Recife, para o tratamento do cancer,
a realizacdo de curativos e 0 uso de medicamentos injetaveis para dor.

Bem-te-vi possui relagBes fracas com o restante da familia e com amigos, vé-se
abandonado por eles pelo fato de ter sido usuario de drogas durante a juventude e ter
cometido muito erros no passado. Maria, sua esposa, é sua Unica cuidadora. Também
tem relacdes fracas com a UBS de sua cidade, pois o local ndo oferece suporte para sua
doenca. A Unica relagdo forte € com o hospital de tratamento para o cancer. Bem-te-vi
aceita que esta em cuidados paliativos. Afirma ndo ter medo de partir. Enfrenta um
processo emocional de transicdo, oscila entre sentimentos de raiva, tristeza, aceitacao e
fé.

Lamenta-se por ndo poder trabalhar devido & ferida neoplésica e a
traqueostomia. Refere tristeza por ndo possuir casa propria e por nao ter conseguido
beneficio pelo INSS, mesmo com sua doenca grave. Teme pelo futuro dos filhos
pequenos. Diz néo ser religioso, mas que acredita em Deus. Nao frequenta espacos de

convivéncia social como centros religiosos, clubes entre outros.

Familia de Asa Branca

Figura 4 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Asa
Branca, Recife, 2017.
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A figura 4 mostra a representacdo da familia de Asa Branca, 75 anos, residente
no recife, vilvo, aposentado, possui estrutura familiar do tipo extensa (ou seja, formada
por um casal e uma quantidade numerosa de filhos e netos, sobrinhos e parentes com
relacBes consanguineas que frequentam um ambiente comum). Asa Branca possui sete
filhos e 26 netos. Asa Branca possui vinculo forte com o hospital, com amigos e com
vizinhos. Descobriu 0 CCP hé cerca de um ano, porém, jd em estagio avancado. Passa
por frequentes internacdes devido a um tumor na garganta (neoplasia de faringe) que
dificulta sua alimentacdo e sua respiracdo, faz uso de sonda nasoenteral desde que
descobriu a doenca.

A filha Luz é sua cuidadora principal, mas ela afirma que os demais filhos e os
netos se revesam no cuidado do paciente. Asa Branca possui uma personalidade
descontraida e € responsavel por unir a familia. Luz preocupa-se com o pai devido a
dependéncia de cuidados e ao descontrole financeiro frente a sua aposentadoria, refere
que o pai é tabagista hd mais de 50 anos, que s6 ndo fuma quando esta internado e que é
viciado em jogos de azar.

Asa Branca diz gostar de passear, de assistir a jogos de futebol e de jogar
domind com os amigos do bairro. Ndo compreende o que sdo cuidados paliativo, mas
diz que essa doenca o levard e que os médicos podem fazer pouca coisa. Afirma ser
catolico e acreditar nos designios de Deus. Luz afirma ter poucos conflitos familiares
com irmdos em relacdo a ajuda nos cuidados com o pai. Afirma sentir-se
sobrecarregada, porém acostumada a situacao de cuidar de um familiar com cancer por
ja terem tido outros casos na familia.

Familia de Beija Flor

Figura 5 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Beija-
Flor, Recife, 2018.
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A figura 5 revela a formacéo familiar de Beija-Flor, 71 anos, vituvo, aposentado,
que, antigamente, trabalhava como vigilante. Residente na cidade do Recife, possui
estrutura familiar extensa com quatro filhos e 11 netos. Encontra-se em estagio de final
de vida. Sua esposa Helena faleceu com cancer de mama ha cerca de 10 anos. Beija-flor
descobriu o CCP (linfoma de Holding e melanoma em regido cervical) ha cerca de 5
anos e, ha aproximadamente um ano, permanece internado no setor de cuidados
paliativos por necessitar de oxigenoterapia constante e possuir ferida neoplasica nas
costas e no pescogo, extensa e exsudativa.

Mantém relacGes fortes com familiares e com amigos, que realizam visitas
rotineiras ao hospital, assim como tem boa relagdo com os vizinhos. Atribui seu estado
de salde ao cigarro: Beija-Flor foi fumante por mais de 40 anos e lamenta o fato de
estar internado. Afirma ser religioso e sempre fazer oracdes. Sabe que esta em cuidados
paliativos e diz ndo desanimar, mesmo com 0 avan¢o da doenca, pois acredita em
milagres. Nunca procurou a USF do seu bairro. Sente-se agradecido pelos cuidados dos
profissionais e faz questdo de participar das atividades lidicas, de artesanato e religiosas
oferecidas pelo hospital. Sua cuidadora principal é sua neta Luiza, que reveza 0s
cuidados do avd com os tios Carlos e Cecilia.

Convém enfatizar que 0s genogramas e 0S ecomapas, com a representacao
grafica dos individuos e suas relacdes, viabilizaram detectar elementos cruciais a serem
abordados com mais profundidade na avaliacdo estrutural das familias participantes

deste estudo, apresentada a seguir:

Avaliacao estrutural

A categoria estrutural compreende a estrutura da familia, na qual trés aspectos
podem ser examinados: elementos internos (composicao da familia, género, orientacao
sexual, ordem de nascimento, subsistemas e limites), elementos externos (familia
extensa e sistemas mais amplos) e contexto (etnia, raca, classe social, religido e
ambiente)™®

Com relacdo a avaliacdo da estrutura interna das cinco familias de pacientes
com CCP participantes, a pesquisa mostra que todo caso indice é do sexo masculino,
com idades entre 52 e 75 anos. Todas as familias possuem estrutura, ou seja, sdo do tipo
nuclear. No entanto, as familias de Jodo de Barro, Asa Branca e Beija Flor também sdo
familias do tipo extensas, por serem constituidas por trés geragdes, com filhos e netos

conviventes no mesmo subsistema familiar.
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Em relacdo a estrutura externa, podemos observar que quatro das familias
mantém, ao menos, alguma relagdo com uma rede de suporte social (familiares, amigos,
vizinhos e profissionais da saude, igrejas, pracas e hospital). Os resultados deste estudo
sdo similares aos resultados encontrados em outros estudos que buscaram avaliar a
estrutura externa de familias de pacientes com cancer. 1*°

Os casos indices, porém, mantém baixo fluxo de energias nessas relacdes
externas, inclusive, quatro pacientes apresentam restricbes de mobilidade (Jodo de
Barro, Canario, Bem-te-vi e Beija-Flor) devido as feridas neoplasicas extensas,
apresentando dor ou exsudacdo. O paciente Beija-Flor também apresenta restricdo por
ser dependente de oxigénio complementar. Apenas Asa Branca mantém relagdo mais
forte com o0s espagos sociais proximos a sua residéncia. Como pode ser visto nos

depoimentos a sequir:

N&o saio para lugar algum, a ndo ser que tenha que vir ao hospital
para fazer medicagBes quando doi muito ou quando a ferida sangra
demais que preciso ir as pressas ao hospital. Com essa ferida gigante
jad ndo consigo fazer nada, tenho vergonha até de entrar no taxi
entende? (Canario)

Antes de aparecer essa ferida eu até trabalhava na feira, ajudava no
sustento da familia, ndo passavamos dificuldades. Agora eu sou s6 um
peso morto. Nao posso sair, ndo posso levar sol, ndo posso ficar no
calor porque ela incomoda demais. SO saio pra vir ao hospital e
voltar pra casa. Quando venho no dnibus venho I no fundo porque
ela (a ferida) tem um cheiro muito forte, as pessoas se incomodam
(Bem-Te-Vi)

Depois das feridas, eu ndo quis mais sair de casa quando podia. E
constrangedor! As pessoas ficam olhando assustadas pra vocé. Agora
eu ja ndo respiro direito, canso muito sem o cateter de oxigénio. O
cigarro também teve culpa disso tudo (Beija-Flor)

Eu saio pra todo lugar com essa sonda, mas ndo fico longe de casa
ndo, vou jogar domind na praca, vou ao mercado, dou umas voltas,
ndo ando muito, mas vou. As meninas [refere-se as filhas] € que ficam
preocupadas. Eu ndo! (Asa- Branca)

Pesquisadoras verificaram que 60,8% dos pacientes com CCP apresentam
feridas neoplésicas, sdo em sua maioria homens, tém idade acima de 50 anos e se
encontram em processos avancgados de carcinogénese, tendo como causa principal o
carcinoma basocelular. %°

Outro estudo ao analisar a qualidade de vida de pacientes com feridas
neoplasicas, evidenciou que o odor e 0 exsudato sdo sintomas que podem favorecer,

diretamente, o isolamento social, causando ao paciente vergonha de frequentar locais
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publicos e se socializar. Devido a isso, 0s pacientes com feridas neoplasicas tendem a
apresentar o agravamento da qualidade de vida com consequente deterioracdo do estado
de satde do paciente e com estados emocionais depressivos e de desamparo social e
familiar. 2

Ainda no tocante a rede de apoio social, todos os participantes e familiares
ressaltaram forte relacdo com o hospital de tratamento para o céncer e elogiaram a
qualidade do seu atendimento. J& em relacdo as UBS, as familias demonstraram relacoes
moderadas ou fracas, transparecendo a presenca de conflitos, como exposto nos relatos

a sequir:

Nunca conseguimos marcacdo para nada na UBS, a demora era
muita pra tudo. Foi muito dificil conseguir a marcacdo de um
oncologista. Nunca tem material para curativos la. Remédios faltam
constantemente... deixamos de ir la! (Maria — esposa de Bem-Te-Vi)

Eu ia com papai, e mostrava a ferida e passavam sé pomada e
mandavam pra casa. E ele piorando, foi preciso pagar uma consulta
particular pra gente saber o que era aquilo. Aqui no hospital néo,
embora filantropico tudo funciona, as pessoas ddo aten¢éo, ndo falta
nada! (Cldvis — filho de Jodo de Barro)

A gente s6 procura a UBS em ultimo caso, ndo vou dizer que oS
profissionais s&o ruins, mas eles ndo tém suporte pra doenca dele. Ja
no o hospital sempre fomos muito bem atendidos. Os médicos me
ligam pra saber dele e tudo. As enfermeiras sdo uns anjos de téo
boas. Ensinaram-me a fazer os curativos e tudo.” (Clara — esposa de
Canério)

Esses relatos evidenciam as deficiéncias das UBS quanto ao acompanhamento
de pacientes em cuidados paliativos, dificultando a vinculacdo de cuidados com a
unidade de satde em seu bairro.

Estudos avaliativos acerca dos cuidados paliativos na Atencdo Priméria a Saude
deixam claro as inimeras trajetorias que dificultam a relacdo profissionais-familia-
paciente na rede basica como, por exemplo: auséncia de suporte institucional para o
manejo dos problemas éticos; caréncia de recursos para a realizacdo das visitas
domiciliarias; sobrecarga de trabalho; falta de fornecimento de exames mais complexos;
falta de materiais médicos e medicamentos; dificuldade de se estabelecer uma
comunicagdo franca e honesta com a familia; falta de preocupacdo dos gestores para
inclusdo de capacitago voltada para os cuidados paliativos?*?®

Por outro lado, é possivel observar o crescimento e o fortalecimento dos
cuidados paliativos na atencdo terciaria mediante diversas medidas como: aumento do

namero de leitos exclusivos para cuidados paliativos em hospitais; estruturacdo dos
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protocolos organizacionais adotados pelo hospital visando um cuidado integral a satde;
formulacdo e implementacdo de politicas publicas de satde em prol do custeio de
farmacos, insumos e patrimdnios essenciais para assisténcia paliativa; aumento do
numero de capacitacbes profissionais tendo como temaética os cuidados paliativos;
insercdo dos cuidados paliativos como disciplina obrigatoria nos cursos de saude e
fomento de pesquisas cientificas nacionais e internacionais relacionadas a finitude da
vida.**

Em relacdo ao contexto, todos o0s pacientes apresentaram baixa escolaridade e
renda financeira baixa. Poucos jovens familiares apresentaram nivel de escolaridade
médio completo e nenhum possuia nivel de escolaridade superior. Deduz-se que a baixa
escolaridade interfere diretamente no tratamento de uma doenca neoplésica, visto que
pacientes e familiares mais instruidos possuem melhores condices de esclarecimento
guanto ao tratamento adequado.”

O baixo nivel de instrucdo dos pacientes pode levar a um atraso na percepcéo da
doenca e na procura por assisténcia médica e, consequentemente, no diagnostico,
diminuindo suas possibilidades terapéuticas. Logo, o impacto de uma doenca grave em
um ente querido é maior, visto que a familia j& se encontra em situacdo de
vulnerabilidade social e enfrenta dificuldades de acesso a bens e servicos para a
satisfacdo das necessidades bésicas.”

A relacdo com a igreja ou com um centro religioso foi citada por todos os
participantes. As familias de Asa Branca, Canario, Bem-Te-Vi e Beija-flor afirmaram
ser de religido catdlica, e a familia de Jodo de Barro é de religido evangélica. Todos os
pacientes ainda referiram participar das atividades religiosas ou de cultos ecuménicos

oferecidos por capeldes do hospital que Ihes presta cuidados paliativos.

Avaliacao de desenvolvimento

A avaliacdo de desenvolvimento proposta pelo modelo Calgary encontra-se
relacionada aos estagios do ciclo de vida de cada familia, as suas tarefas e aos seus
vinculos.*®

Primeiramente, para a avaliacdo do desenvolvimento, é preciso compreender que
as familias, enquanto unidades sociais dinamicas sdo dotadas de variados sistemas de
interacdo, uns mais simples e outros mais complexos de organizacdo de cuidados,

acrescentando que aquilo que afeta o sistema afetara cada individuo.’
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Estudiosos afirmam que a antecipacdo da perda e a morte iminente de um ente
familiar favorecem a desorganizacdo do equilibrio familiar, ameacando o seu
funcionamento e desenvolvimento. Portanto, diante de situacdes graves, as familias
buscam restaurar o seu equilibrio, seja por meio de seus papéis ou funcdes, padrdes de
enfrentamento ou regras de comunicacéo.”®

Com relagdo aos estagios do ciclo de vida, todas as familias do estudo podem
ser classificadas como familias maduras, ou familias em final de vida. Segundo as
autoras Wright e Leahey, esse estagio comeca com a aposentadoria e dura até o
falecimento de um dos conjuges. As tarefas previstas para esse estagio de vida incluem
a adaptacdo de novos papéis dentro do sistema familiar e os filhos mais velhos tendem a
assumir novos compromissos emocionais e financeiros. Ou, ainda, o familiar busca
acostumar-se com saida de um ente do sistema.’?

Neste estudo, trazemos a hospitalizacdo como uma tarefa maior a ser enfrentada
pelas familias, notadamente, por esse fato despertar o conflito, por alterar a rotina de um
grupo e provocar reflexdes como vida e morte, presente e futuro, certeza e incerteza.

Como pode ser observado nos depoimentos a seguir:

Foi um choque pra gente ele ter que ficar no hospital. Todo dia uma
rotina de exames, todo dia um resultado diferente, uma comida
diferente, uma cama diferente. Aqui tem horario pra tudo. A gente, da
familia, tenta se organizar, se conversa de quem vem ficar com ele,
porque eu fico basicamente sozinha cuidando dele. A gente tenta se
organizar financeiramente também, mas o dia de amanhd é sempre
uma surpresa (Luz — filha de Asa Branca)

Eu ndo penso em futuro! Qual futuro? Minha vida é ele. Deixei tudo
que eu fazia, ndo trabalho mais, ndo saio pra lugar algum. Eu até
pensava em estudar, mas passo 24 horas no hospital ou em casa
cuidando dele. Até pra fazer feira peco o vizinho pra olhar ele
rapidinho, vou e volto ligeiro, porque se eu demoro tenho medo dele
passar mal e eu ndo estar la. Nao penso no futuro sé no presente.
(Clara — esposa de Canario)

Como ele ndo tem previsdo de alta, eu e meus irmdo tivemos que
planejar em revezar quem vem para o hospital cada dia, s6 que eles,
coitados, trabalham, saem de 14 direto pra cd. As vezes é uma
canseira s6, mas vale a pena s6 em ele (Beija-flor) ainda estar vivo e
a gente poder estar com ele. (Cecilia-Filha de Beija-Flor)
Com base nos relatos, percebe-se que a familia passa a se desenvolver e a
buscar novos arranjos em torno da condigdo de salde do familiar em situacdo de
finitude. Estudiosos afirmam que a finitude de um ente querido por meio de doenca

cronica tende a elevar os niveis de estresse e os conflitos familiares. E tal como o
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doente, a familia também pode vivenciar uma situacdo de crise, que provoca um
conjunto de mudancas e alteragfes quer nas rotinas, regras e rituais espirituais, quer na
redistribuicdo de papéis e no acréscimo de novas responsabilidades e competéncias. ’

Nesse contexto, a comunicacdo destaca-se por exerce papel fundamental, uma
vez que, entre os membros das familias, ela pode fortalecer os vinculos e favorecer
cuidados paliativos mais eficazes e humanizados. A comunicacdo adequada deve ser
estabelecida ndo so entre familiares, mas também com a equipe interdisciplinar que
cuida do doente e da familia. 2" Estudiosas referem que a comunicacio pode até ser a
unica medida terapéutica adequada ao doente e, sem ddvida, a sua utilizacdo exige
maior reflex&o e planejamento do que a prescricao de qualquer medicacdo.?®

Cuidar da familia em situacdo de cuidados paliativos implica avaliar
previamente o seu modo de funcionamento, o tipo de comunicacdo existente no seio
familiar, distinguir a sua capacidade de partilha, conhecer os elementos que a compdem
e 0 seu modo de interagir, identificar o seu padrdo de gestdo de conflitos, avaliar o seu
grau de disponibilidade para prestar cuidados e a sua percepcdo individual da situac&o.?*

Em relacdo ao vinculo existente entre os entes de cada familia, foi possivel
identificar relacdes harmonicas, atentas a necessidade do familiar doente, afetuosas,
dedicadas e de colaboragdo uns com os outros, exceto na familia de Bem-te-vi que, por
razGes de erros cometidos no passado, ele preferiu se manter distante da familia. Para

esse paciente, sua familia € constituida apenas de sua esposa e de seus dois filhos.
Avaliacdo Funcional

A categoria funcional refere-se a0 modo como os individuos da familia
interagem. Dois pontos fundamentais devem ser explorados nessa avaliacdo: o
funcionamento instrumental, que se refere as atividades da vida cotidiana; e o
funcionamento expressivo, que diz respeito aos estilos de comunicacdo, solucdo de
problemas, papéis, crencas, regras e aliangas.

Neste estudo, foi possivel perceber que a funcionalidade instrumental das
familias est4 ligada a aspectos como: mudangas nas atividades diérias, ao aumento de
atribuicdes relacionadas ao cuidado, a alimentacdo e a manutencdo financeira do lar.

Isso pode ser constatado nos depoimentos a seguir:

Hoje eu fico com ele nos hospital, e 0s meus meninos agora que
arrumam a casa e fazem comida. Amanhd@ um deles vem pra o
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hospital ficar com ele, para eu poder ir trabalhar. (Luiza — Neta de
Beija Flor)

Quando eu venho com ele para o hospital, minha irma vai pra minha
casa cuidar dos meus filhos e da minha casa. Quando néo é ela que
vai, minha sobrinha vai pra minha casa ou vem pro hospital. (Luz —
filha de Asa Branca)

Antes era ele que sustentava tudo. Agora sou eu que trabalho para o
sustento da familia, sou eu quem cuida dos meninos, sou eu para tudo.
Nem sempre venho ao hospital por que ndo consigo dar conta de
tudo. (Maria — esposa de Bem-Te-Vi)

Diante dos discursos, é possivel notar a estrutura e a capacidade de adaptacéo
funcional das familias a nova realidade, ou seja, a finitude premente de um ente querido
é 0 que determina as adaptacfes necessarias a qualidade da vida da familia. Nesse
contexto estudo refere que o sucesso perante as situacfes criticas ou temerosas €
advindo de comportamentos de: compreensdo, unido, resiliéncia, divisdo de tarefas de
cuidados, reorganizacdo financeira e emocional familiar, associados as perspectivas
positivas, que se expressam nas diversas dimensées familiares.?

Outros estudiosos destacam que, quando a familia apresenta um bom
funcionamento, € possivel perceber a existéncia de apoio mutuo nas tarefas cotidianas e
isso favorece de forma positiva o ajustamento adaptativo as situacdes de perda.’

Portanto, a liberdade de comunicacdo, de expressdo, de sentimentos, de
pensamentos, a coesao familiar e a resolugdo construtiva das diferencas de opinido dos
membros do grupo sdo apontados como requisitos para que uma familia enfrente
situacOes de vida estressantes, pois quando o funcionamento familiar é limitante seus
membros apresentam maiores dificuldades para se adaptar as perdas.*

Durante a avaliacdo da funcionalidade expressiva das cinco familias estudadas,
percebemos o papel preponderante de um cuidador feminino pertencente ao nucleo
familiar (esposa, filha ou neta) que, por relacbes de vinculo afetivo estabelecido,
apresenta maior afinidade com o paciente.

Pelos discursos anteriores, também foi possivel evidenciar que o papel de
cuidador é, majoritariamente, atribuido as mulheres. Ademais, evidenciamos que
algumas mulheres tiveram que modificar sua rotina ou adiar planos em prol de se
manter disponivel aos cuidados do paciente com cancer.

Ressaltamos que a construcdo de relaces de cuidado que envolvem a familia é
carregada de elementos culturais, desde o nascimento até a morte. Nessa construcao, as
mulheres tém papel preponderante como se o cuidado fosse um elemento intrinseco

feminino. Historicamente, sempre foram detentoras dos cuidados familiares. Nessa
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perspectiva, desde a antiguidade até os dias de hoje, a atribuicdo dos cuidados aos
doentes em fim de vida também é exercido por mulheres (esposas, maes, filhas, irmas,
religiosas e enfermeiras).

Estudiosos referem que as mulheres apresentam maior competéncia interpessoal
para o fornecimento de cuidados. Comumente, elas tendem a manter relacbes mais
proximas e duradouras com os familiares doentes e possuem maior participagéo ativa
nos cuidados paliativos, gerando maior possibilidade de dar e receber apoio, mesmo nos
momento em que sua disposicao fisica ndo lhe proporcione maiores condices de
amparo. As mulheres quase sempre se mantém solicitas aos que necessitam de seus
cuidados.™

Estudos abordam a sobrecarga feminina nos cuidados de um familiar com
doenca cronica diante do acumulo de atividades, erodindo sua qualidade de vida e
podendo levar a repercussbes fisicas e psiquicas, como ansiedade, depressdo,
irritabilidade, entre outros. **3* Portanto, fazem-se necessarias intervencdes que
abordem essas necessidades de repouso e relaxamento do cuidador, tais como
programas educacionais, aconselhamento ou psicoterapia.

A crenca em Deus, em algo divino ou transcendente também obteve destaque na
funcionalidade expressiva. Todos 0s pacientes e familiares entrevistados relataram
utilizar a fé (expressa por palavras de confianca, esperanca, aceitagdo) como um suporte
para superar o medo, a tristeza e minimizar o sofrimento decorrente das dificuldades
encontradas, ou para obter maior esperanca de cura com o tratamento.

Sempre acreditei em Deus, meu salvador! As vezes a gente ndo quer
aceitar, mas s ele mesmo pra ajudar a gente. (Beija-Flor)

A gente fica triste ndo €? O Cancer é uma doenca feia, traicoeira,
mas a gente tem fé em Deus, pede forcas a ele pra aceitar e continuar
seguindo a vida! (Anunciada- filha de Asa Branca)

SO Deus mesmo! Eu sempre fui de rezar e agradecer. Hoje peco que
ele me leve em paz! Agradeco todos os dias por Clara e pelos
profissionais do hospital que me ajudam muito (Canario)

Eu ja trabalho para o senhor (Deus), ja espalho a sua obra como
minha missdo. E dele a vitéria, a vida e morte. Minha familia encara
tudo com fé! (Clovis — filho de Jodo de Barro)

Estudo destacam a importéncia da espiritualidade no enfrentamento de doencas

em estagio avangado e na melhoria do bem-estar de pacientes com doenca grave ou

A
|3

terminal.”” Qutro estudo realizado com pacientes hospitalizados em uma unidade de

cuidados paliativos mostrou que a espiritualidade influencia positivamente o paciente e
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os familiares na vivéncia do processo terminal da vida e os auxilia a enfrentar o
processo de finitude.®®

A espiritualidade/religiosidade é um recurso de enfrentamento importante diante
de situacdes consideradas dificeis. No caso de pacientes sob cuidados paliativos, ela se
configura como um caminho para que possam lidar com a terminalidade sem angustia,
por reduzir o sofrimento e a dor provocada pelas doencas incurdveis. Nesse sentido, a
crenca religiosa pode funcionar como um manto, um palium, para que 0s pacientes com
doencas terminais possam se sentir mais amados e buscar na fé ou em algo

transcendental a melhoria de sua qualidade de sua vida.**

Limitagdes do estudo

As limitacGes deste estudo relacionam-se ao numero de participantes que o
compde nédo permite fazer generalizacdes de resultados, pois retrata apenas a avaliacdo
de um grupo de familias e pacientes em cuidados paliativos, num contexto de cuidados
paliativos locais e com praticas assisténcias e especificas. Contudo, refletem condicdes
semelhantes as verificadas em pesquisas de maio abrangéncia, requerendo-se a
necessidade de estudos complementares que envolvam abordagens metodoldgicas em
outras realidades, visando o aprofundamento da tematica.

Consideracoes finais

Por meio do MCAF foi possivel obter uma visdo holistica sobre a familia de
pacientes com CCP em situacdes de cuidados paliativos. Em sua maioria, as familias
apresentam estruturas nucleares e extensas, com rede social de apoio similar composta
por: familia, amigos, igreja e hospital. Também apresentam baixo poder econdmico e
baixa escolaridade. Percebemos, ainda, que as familias possuem vinculo harmonioso
dento do ndcleo familiar, com pouco ou nenhum conflito, o que favorece positivamente
a qualidade de vida do paciente.

Quanto ao desenvolvimento, todas as familias apresentavam-se em estagio final
de ciclo de vida e buscaram adaptar-se funcionalmente em torno dos cuidados do
paciente com cancer. Majoritariamente as mulheres, com relacdo parental direta,
assumiram o papel de principais cuidadoras. Todos, pacientes e familiares,

demonstraram enfrentar o processo com resiliéncia e fé em uma divindade maior,
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embora nem todos 0s pacientes apresentem aceitacdo da impossibilidade terapéutica de
cura.

Ressalta-se que a utilizagdo do MCAF por enfermeiros possibilita conhecer
melhor os pontos de fortalecimento e de fragilidade familiar, para que assim seja
possivel planejar de forma ampliada intervencdes de enfermagem e da equipe
multiprofissional que auxiliem os familiares a lidar com as dificuldades dessa nova

realidade e a melhorar a qualidade de vida.
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$.2 Artigo 3

FAMILY EVALUATION OF WOMEN WITH BREAST CANCER IN
PALLIATIVE CARE: a study under perspective of the Calgary Model

AVALIACAO FAMILIAR DE MULHERES COM CANCER DE MAMA EM
CUIDADOS PALIATIVOS: um estudo sob perspectiva do Modelo Calgary *

EVALUACION FAMILIAR DE MUJERES CON CANCER DE MAMA EN
CUIDADOS PALIATIVOS: un estudio bajo perspectiva del Modelo Calgary

'Texto extraido da tese Aplicacdo do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar a pacientes com
cancer em cuidados paliativos, financiada pela Coordenacgdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior.

Introducéo

O céncer de mama € o tipo de neoplasia que mais acomete as mulheres no
mundo, segundo relatério da International Agency for Research on Cancer (IARC)
publicado em 2018. Em relacdo a incidéncia mundial do cancer, o IARC prevé que uma
em cada seis mulheres ird desenvolver algum tipo de cancer ao longo da vida.' No
Brasil, somente no ano de 2018, foram registrados mais de 60 mil novos casos de cancer
com taxa de mortalidade média em torno de 26%.”

Mediante a magnitude das neoplasias mamarias confirmadas pelos seus altos
indices de morbimortalidade, o cancer de mama configura-se, mundialmente, como um
problema de saude publica. Apesar do desenvolvimento tecnoldgico no que tange a
precisdo diagndstica e aos procedimentos terapéuticos avancados e de melhores
respostas aos tratamentos curativos na oncologia, 80% dos pacientes com cancer em
estdgio avancado necessitam de cuidados paliativos, porém, apenas 14% desses
pacientes recebem algum tipo de cuidados.!

O céncer ainda carrega o carater estigmatizante de ser uma das doengas mais
sombrias, possuidoras de tratamentos longos, dolorosos e, muitas vezes, incapacitantes.
Frente a essa realidade, os cuidados paliativos configuram-se indispensaveis nas
praticas de saude devido ao elevado numero de individuos e familiares afetados por uma
neoplasia incuravel, necessitando de suporte social, espiritual e afetivo para lidar com a

finitude da vida.’
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Os cuidados paliativos podem ser descritos, simultaneamente, como filosofia de
cuidados para o fim de vida ou, também, como um sistema organizado e moldado em
prol de préticas de saude fornecidas por uma equipe multiprofissional a pacientes sem
possibilidade terapéutica de cura, visando reafirmar a vida, oferecer dignidade ao
paciente e atenuar seu sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, bem como o
sua familia, primando pela qualidade de vida em todas as fases da doenca.”

Além das préticas técnicas convencionais, os cuidados paliativos contemplam
maultiplos recursos terapéuticos e vislumbra cada vez mais a inclusdo de praticas
integrativas ndo convencionais a exemplo da arterapia, da musicoterapia, das estratégias
de coping religioso, da acupuntura, do toque terapéutico, da comunicacdo verbal e da
ndo verbal, da escuta atenta, dentre outras.”

Destarte, receber o diagnéstico de uma neoplasia mamaria de carater incuravel
gera a mulher repercussfes negativas imensuraveis, capazes de promover importante
desequilibrio psicoldgico e familiar. Os diversos exames, 0os métodos de tratamento
como a quimioterapia e radioterapia, a retirada cirargica total ou parcial da mama séo
descritos pelas mulheres como fatores geradores de sentimentos como tristeza, angustia,
impoténcia, desencanto diante da vida, isolamento social, culpa, baixa autoestima,
disturbio da imagem corporal, distanciamento conjugal e perda da sua identidade social
e familiar.®”’

Ter um familiar com céncer em situacdo de paliacdo é um evento inesperado,
uma vez que o limite terapéutico que define um paciente em fase final de vida passa por
uma linha ténue quase imperceptivel e ninguém estd preparado a transpor essa fase.
Reacdes diferentes podem permear o momento do diagnostico curativo ao paliativo,
pois cada individuo carrega consigo uma sedimentagdo de experiéncias, ou seja, uma
realidade interna intrinsecamente ligada a sentimentos, afetos, relacGes e recordacdes
resultantes da influéncia mdtua entre os sujeitos e 0 meio. Logo, realidades externas
similares podem desenvolver realidades internas distintas frente as situagdes de
finitude.®

Seguindo esse pensamento, o cuidado familiar ganha importancia visto que o
cancer de mama, comumente, é apontado como fator de sofrimento e deterioragdo da
mulher, exigindo uma maior compreensdo dos familiares a fim de sanar as caréncias
mentais e espirituais que permeiam o tratamento do cancer. Portanto, buscar por atitudes
que favorecam a unido, a presenca familiar, o apoio (afetivo, psicoldgico, espiritual e/ou
financeiro) durante os cuidados paliativos contribuem positivamente a todos o0s

membros do sistema familiar.®
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E € nesse interim do processo de finitude da mulher com cancer de mama que o
cuidado de enfermagem precisa ir aléem da visdo biologicista e reducionista de
assisténcia. A enfermagem também tem como papel apoiar as familias, em nivel
organizativo e educativo, e ajuda-las a cumprir a sua funcéo cuidadora, a fim de que a
sua participacdo no processo de perda/luto seja vivenciado e concluido da forma mais
saudavel possivel®

Nesse pensamento, a avaliacdo da familia é tida como uma etapa crucial no
planejamento de cuidados de enfermagem. E preciso que esse planejamento esteja
atrelado as demais acdes da equipe multiprofissional.” E isso requer habilidades tedricas
e clinicas especificas que ultrapassem os cuidados referentes apenas a dor e ao
sofrimento e que incluem os familiares como parte central dos cuidados paliativos,
considerando-se 0s aspectos sociais e culturais que compdem e fortalecem o sistema
familiar.’

Dessa forma, avaliar o sistema familiar possibilita encontrar a melhor forma para
tratar cada situacdo em particular, possibilitando a identificacdo dos problemas que
surgem no nucleo familiar, suas fragilidades e seus pontos de fortalecimento na busca
de possiveis solucdes.

Como aporte tedrico avaliativo no ambito da Enfermagem, destaca-se o Modelo
Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF) proposto por Wright e Leahey. O MCAF é
alicercado por uma estrutura multidimensional que possui trés eixos principais de
avaliacdo: estrutural (interna, externa e contexto), de desenvolvimento (estagios, tarefas
e vinculos) e funcional (instrumental e expressiva).** O seu uso promove a compreensao
da dindmica e do funcionamento familiar de forma interacional e viabiliza agregar
elementos chaves para dar subsidio e direcionar o cuidado com o paciente e a familia. *?

A motivacdo para a realizacdo desse estudo surge em razdo do quantitativo
limitado de estudos nacionais que abordem os cuidados paliativos a partir da avaliacdo
familiar de mulheres de pacientes com céancer e pela incipiente utilizagdo de modelos
teodricos avaliativos em estudo no campo da Enfermagem. Em vista disso, este estudo
teve a seguinte questdo norteadora: Qual a estrutura, o desenvolvimento e a
funcionalidade familiar de mulheres com cancer de mama em situacdo de cuidados
paliativos sob a perspectiva do MCAF?

Para responder tal questionamento, este estudo tem por objetivo analisar a
estrutura, o desenvolvimento e o funcionamento familiar de mulheres com céncer de
mama em situacdo de cuidados paliativos por meio do Modelo Calgary de Avaliagdo

Familiar.
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Percurso metodoldgico

Trata-se de um estudo de campo, descritivo, com abordagem qualitativa,
realizado em uma instituicdo hospitalar de natureza filantrépica para o tratamento do
cancer e que oferece cuidados paliativos, localizado no municipio de Recife (PE),
Brasil. O periodo da coleta de dados ocorreu de outubrode 2017 a fevereiro de 2018,
no qual foi possivel avaliar cinco familias de mulheres com céncer de mama em
situacdo de cuidados paliativos, usando como aporte tedrico metodolégico, como ja
mencionado, o Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar de Wright e Leahey.

A opcéo pela utilizagdo desse modelo ocorreu pelo fato de que o referencial do
MCAF revela-se condizente com o fendmeno da assisténcia de enfermagem em
cuidados paliativos. E pelo fato da avaliacdo realizada com base no MCAF revelar
estruturas familiares similares entre as pacientes e considerando sempre as experiéncias
vividas, as mudangas de comportamentos sociais e a oscilacdo de sentimentos da familia
frente a finitude da vida.

A populacdo do estudo foi composta por mulheres com céncer avancado em
situacdo de cuidados paliativos e seus familiares/cuidadores. Utilizamos como critérios
de inclusdo para as mulheres: ter idade superior a 18 anos; ter condi¢des fisicas e
preservacdo do estado cognitivo, com capacidade de verbalizacdo para responder aos
itens dos instrumentos propostos para o estudo; ter escore menor ou igual a 50% pela
Palliative Performance Scale (PPS). Os critérios para os familiares foram: ter idade
superior a 18 anos, ser o cuidador principal da paciente e aceitar participar do estudo.
Foram excluidas da amostra mulheres com PPS maior que 50% ou que apresentassem
déficits cognitivos para responder aos questionamentos e familiares menores de 18 anos.

A escala de PPS foi utilizada por refletir o nivel de dependéncia funcional
feminino quanto a cinco aspectos: deambulacdo, atividade e evidéncia de doenca,
autocuidado, ingestéo e nivel de consciéncia. Os escores da escala variam de 0 a 100%.
Escores de maior porcentagem revelam menor dependéncia funcional e escores de
menor percentagem revelam alta dependéncia funcional. ** Neste estudo, a escala de
PPS das mulheres com cancer em cuidados paliativos variou entre 40 e 50%.

A selecdo da amostra ocorreu por conveniéncia, sendo selecionadas cinco
mulheres com cancer de mama avangado e cinco familiares/cuidadores que as
acompanhavam, ou durante o atendimento no ambulatério da mama ou no setor de
internacdo em cuidados paliativos do referido hospital. A amostra foi considerada

suficiente uma vez que a pesquisa ndo busca retratar quantidades e sim observar as
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singularidades, os significados e os sentimentos envolvidos na vivéncia dos cuidados
paliativos.*

Para apreensdo do material empirico, foi feito um contato prévio com as familias
selecionadas, a fim de lhes informar sobre o estudo e obter anuéncia para participacao.
Para a coleta de dados, utilizamos a técnica de entrevista norteada por dois instrumentos
propostos para o estudo: um instrumento de caracterizagdo sociodemografica e clinica,
pertinente & doenga oncoldgica, e um roteiro semiestruturado de perguntas elaboradas
pelas pesquisadoras a partir do MCAF.

As perguntas do roteiro foram abertas, focadas em obter a avaliacdo estrutural da
familia para a construcdo do genograma e do ecomapa; a avaliacdo do desenvolvimento
da familia ao longo do ciclo vital com seus estagios e vinculos; e a avaliagdo funcional,
com base no funcionamento instrumental e expressivo, contendo perguntas cujo
propdsito foi obter informacdes acerca das atividades diarias, do estilo de vida, da
comunicacado entre os membros e das influéncias e crencas que alicercam a familia.

As entrevistas foram gravadas, no referido hospital, por meio de um
minigravador e ocorreram em um ambiente tranquilo, silencioso e sem interferéncia
externa. No inicio da gravacdo, procuramos desenvolver sentimento de empatia com 0s
participantes para minimizar qualquer desconforto e para obter fluidez durante o
depoimento. O nimero de encontros para a coleta de dados dependeu da disponibilidade
das familias, sendo respeitados os momentos de prestacdo de cuidados, de alimentacéo,
de descanso, de avaliacao pela equipe de saude da instituicéo.

Os dados empiricos obtidos permitiram, ainda, a elaboracdo de dois
instrumentos requeridos pelo modelo para uma melhor compreensdo da avaliacdo
familiar, denominados de genograma e ecomapa. O genograma possibilita visualizar a
conformacdo familiar e identificar, especialmente para este estudo, os lacos sanguineos
e de afetividade Utilizamos simbolos para representar as redes de sustentacdo e de apoio
mais significativos na vida da paciente. O ecomapa possibilita a compreensédo e a
visualizacdo imagética das relacOes, das ligacdes e das interagcdes entre 0s membros da
familia e de fora dela.™ Os simbolos empregados no genograma e no ecomapa seguiram
padronizacéo referenciada pelas autoras do MCAF.

Em todos os quadros representativos das familias apresentadas nesse estudo
destacou-se a paciente nucleo dos cuidados paliativos e os familiares que participaram
mais diretamente de sua historia de vida e de seu adoecimento. E, em correspondéncia

com o movimento de interpretacdo, os desenhos do genograma e do ecomapa foram



90

produzidos através do programa PowerPoint®, por esse permitir melhor diagramacao e
edicdo grafica de simbolos, cores, figuras e formas.

Além disso, os depoimentos obtidos foram transcritos na integra e passaram por
uma leitura atenta a fim de separar trechos ou unidades de sentidos que se mostrassem
relevantes para a analise realizada a luz do MCAF.

No que se refere as observancias éticas, o presente estudo foi apreciado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro da Sociedade Pernambucana de
Combate ao Céancer, sob CAAE de n°. 71835317.0.3001.5205.

Durante todo o processo do desenvolvimento da pesquisa, foram respeitadas as
observacgdes éticas relativas a pesquisas que envolvem seres humanos, dispostas na
Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde, principalmente no que se refere a
autonomia do participante do estudo e a garantia do seu anonimato expressa no Termo
de Consentimento livre e Esclarecido. *°

Também foram consideradas as observancias relativas a pesquisa cientifica,
contidas no Caédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, resolucio n°. 564/2017 -
do Conselho Federal de Enfermagem.'’

A fim de preservar o anonimato dos participantes utilizamos pseudénimos com
nomes de flores para as mulheres com cancer de mama (Rosa, Tulipa, Girassol,
Orquidea e Lirio) e nomes ficticios aleatdrios aos familiares. ®

Resultados e Discussao

Participaram do estudo cinco familias de pacientes com cancer de mama sob
cuidados paliativos. As pacientes apresentaram uma variacdo de idade entre 55 a 64
anos de idade. As familias sdo compostas por Rosa e seu esposo R6mulo; Lirio e sua
filha Angélica; Girassol e Jaqueline. Tulipa e Lorena. Orquidea e sua irma Clarissa.

Para um melhor entendimento, serdo apresentados participantes e

familiar/cuidador a seguir, através do Genograma e do Ecomapa de cada familia.

% A escolha em atribuir nome de flores advém do livro Parto de Mim ®escrito por Ana Jacomo : “Parece
milagre, mas as sementes de cura comecam a florescer em nds mesmos, nos jardins onde parecia que
nenhuma outra flor brotaria. A alma é sabia: enquanto achamos que sO existe dor, ela trabalha, em
siléncio, para tecer o momento novo. E ele chega.”
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Familia de Rosa

Figura 1 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Rosa,
Recife-PE, 2017.
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2017.
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Rosa é uma mulher de 57 anos, professora de histéria no ensino fundamental,
residente no municipio de Vitéria de Santo Antdo, Pernambuco. Possui familia nuclear
do tipo extensa. E casada com Rémulo ha 34 anos e possuem trés filhos: Ldcia, Cristina
e Rafael. Deles, apenas Cristina ainda mora com o casal. A paciente possui dois netos,
filhos de Lucia. E de religido catolica, frequenta um grupo de oragio, mora em casa
propria.

Rosa descobriu o cancer de mama ha sete anos, apds exame de ultrassom de
mama que apresentou um nodulo de grande tamanho. Por ndo possuir plano de salde,
foi encaminhada ao Hospital de Cancer, onde foi confirmado o carcinoma lobular em
mama esquerda de estadiamento grau Il com comprometimento dos linfonodos. Ela
realizou mastectomia total, inUmeras sessdes de quimioterapia e radioterapia. Por vezes,
houve remissdo do tumor. Por duas vezes ela acreditou estar curada, afirmou que
sempre acreditava na cura do seu cancer mesmo com medo. Porém, ha cerca de um ano,
novos exames indicaram que o tumor havia crescido e se espalhado pelo corpo, ja
atingia a sua coluna e seu pulmao. E iniciava-se também o surgimento de uma ferida
neoplasica. Rosa disse que partiu dela a decisdo de conversar com os medicos e definir

sua situacao de cuidados paliativos.
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Devido ao desconforto respiratorio, Rosa permanece interna ha 20 dias. Seu
principal cuidador é seu esposo Rémulo, mas ele diz revezar os cuidados com os filhos
e com duas irmds de Rosa. A paciente revela que sempre teve o apoio da familia e de
amigos. Diz ter relagbes fortes com os familiares, com o grupo de oracdo, com 0s
amigos do trabalho e com os vizinhos. Com a igreja e com os profissionais de salde
refere ter um excelente fluxo de energia.

Sente-se acolhida, amada e grata aos profissionais do hospital pelos cuidados
que tem recebido. Com a UBS da sua cidade aponta relagdes moderadas. Nega qualquer
conflito em sua vida. Reconhece estar em cuidados paliativos, diz ter passado muitos
momentos tristes no inicio, diz que, em geral, é alegre e sempre foi forte, que nunca se
revoltou com Deus por isso. Todos na sua familia sdo cientes da sua situaco, so6 o filho

Rafael que parece ndo aceitar totalmente.

Familia de Lirio

Figura 2 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Lirio,
Recife-PE, 2017.
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2017.

Lirio possui 63 anos, aposentada, trabalhava como auxiliar administrativo em
uma escola. Reside no municipio do Recife-PE. Mora em casa prdpria com 0s pais
idosos e com os dois filhos e dois netos. E divorciada, catdlica. Os dois filhos do
antigo casamento sdo Angélica e Heitor. Possui 0 ensino médio completo. Refere

relacfes conflituosas com o ex-marido por ele ter abandonado o lar pouco tempo ap6s
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ela ter descoberto o céancer, diz sentir ainda tristeza por isso, e por achar que ele a
deixou por ndo querer vé-la morrer.

Descobriu o cancer h4 2 anos ap6s uma mamografia. Foi diagnosticada com
carcinoma na mama esquerda do tipo ductal, grau Il com comprometimento dos
linfonodos axilares. Realizou mastectomia parcial e radioterapia, ndo obtendo melhora
realizou nova mastectomia e quimioterapia. Ha cerca de nove meses voltou a sentir
desconfortos e dores abdominais. Descobriu novos tumores nos ovarios, realizou
histerectomia total. Ha seis meses diante da recidiva agressiva do cancer de mama foi
incluida nos cuidados paliativos.

Ela frequenta o ambulatério da mama uma vez por semana para tratar de um
linfedema no braco e para o tratamento de uma lesdo neoplésica em estagio inicial em
regido axilar esquerda. Aceita que estd em situacdo de cuidados paliativos. Diz que no
inicio sentia revolta e muita tristeza mas, com a ajuda dos profissionais e da igreja vem
encarando melhor a finitude.

Queixa-se por estar dependente dos cuidados de outras pessoas. Sua cuidadora
principal é sua filha Angélica que deixou o trabalho como secretéria para cuidar da mae.
Sente-se triste por ndo poder ajudar nas atividades de casa e ver Angélica
sobrecarregada em cuidar dela e dos avos ja idosos. Refere relagdo moderada com
amigos e vizinhos e com o hospital.

Afirma relacdes fracas com a UBS. Refere relacdes fortes com a igreja e que
ndo esta podendo ir a missa porque cansa facil, mas que sempre assiste na televisao. Diz
acreditar na misericordia divina, acha que o seu fim esta préximo, por ela se sentir
muito fraca, espera morrer brevemente e acabar com todo o sofrimento para ela e para

os filhos.
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Familia de Girassol

Figura 3- Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Girassol,

Recife-PE, 2017.
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2017.

Girassol possui 54 anos, é casada com Paulo e possui trés filhos, Josue, Joana e
Jagueline, e cinco netos. Refere ser catolica e sempre ir a missa, possui ensino
fundamental completo, trabalhava como doceira de forma autdnoma. Reside na cidade
de Paulista-PE. Girassol é uma paciente cardiopata, ja tendo sido submetida a duas
cirurgias cardiacas. Ha dois anos, sentia modificagfes na mama, tentou inimeras vezes
realizar mamografia pela UBS, mas ndo conseguia marcacdo, acabou fazendo exames
de forma particular, que evidenciou um grande nédulo. Procurou o hospital e foi
diagnosticada com céncer na mama direita, um carcinoma lobular de estadiamento grau
IV. Realizou mastectomia total e se submeteu a sessGes de quimioterapia, porém, o
cancer ndo apresentou remissdo, e a cerca de seis meses ela foi informada de que esta
em cuidados paliativos.

A paciente afirma que, no dia da noticia, ficou muito triste e abalada, mas nao
ficou surpresa, por haver no histérico familiar varios casos de cancer na familia. Seu
irmédo Saulo, sua mae e sua tia faleceram por complica¢cdes com o cancer. Também diz
ja estar acostumada a rotina hospitalar.

Apos algum tempo, comecou a surgir uma lesdo vegetante sob a cicatriz da
mastectomia, exsudativa e com odor forte. Atualmente, Girassol vai a cada trés dias ao

hospital-dia de cuidados paliativos, para a troca de curativos, e ao ambulatério da dor.
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Nos outros dias, sua filha Jaqueline, técnica de enfermagem, realiza a troca do curativo
em casa.

Jaqueline € sua cuidadora principal, ela reveza os cuidados com o pai, com a tia
Lidia (irma de Girassol) e com a vizinha Josefa. Girassol refere 6tima relacdo com o0s
vizinhos, e amigas do grupo de oracdo, com os profissionais de saude e com outros
parentes.

Queixa-se da dificuldade financeira atual, por ndo poder trabalhar e pela renda
familiar ter diminuido, mas que as pessoas proximas a ajudam financeiramente. Afirma
que seu esposo Paulo é presente, compreensivo e que faz o que pode. Ela diz aceitar os
cuidados paliativos e confia que os médicos fizeram o que podiam por ela, embora sinta
muita dor em alguns momentos. Refere ndo ter conflitos e s6 receber amor das pessoas,

que ¢ feliz e que aceita a vontade de Deus.

Familia de Tulipa

Figura 4 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Tulipa,
Recife-PE,2017.
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2017.

Tulipa é uma mulher com 64 anos de idade, € aposentada, anteriormente
trabalhava como auxiliar de cozinha. De religido evangélica, possui ensino fundamental
incompleto, é divorciada e sem filhos, residente em Recife-PE, mora com a mée, uma

irma e dois sobrinhos. Descobriu o cancer na mama esquerda ha cerca de um ano,
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quando participou de uma campanha para prevencdo do cancer de mama na UBS e
realizou a mamografia.

ApoGs o resultado de um possivel tumor, foi encaminhada ao ambulatério da
mama no HCP e descobriu o cancer de mama lobular grau IV com comprometimento
dos linfonodos. Realizou mastectomia total, quimioterapia e radioterapia, porém, o
cancer apresentou um aumento significativo. H& trés meses, foram detectadas
metastases no pulmao, no mediastino e no intestino. A paciente foi informada de que
ndo havia mais possibilidades terapéuticas de cura e realizou laparotomia paliativa
devido a obstrucdo intestinal, passando a fazer uso de bolsa de colostomia.

Devido as complicacdes respiratorias e a anemia persistente, Tulipa encontra-se
internada no setor de cuidados paliativos sem previsdo de alta. Diz ter acreditado e
desacreditado na cura muitas vezes nesse processo. Pede somente a Deus que a leve em
paz desse sofrimento.

Refere manter relagGes fortes com a familia, os vizinhos e as amigas do coral da
igreja e fracas com a UBS do bairro. Refere ter relagdo conflituosa apenas com o ex-
esposo, por ele manter um relacionamento extraconjugal com outra mulher enquanto
eram casados.

Lamenta-se por, ap6s 0 surgimento do cancer, precisar deixar sua casa para ficar
com a irma, ja que ela achava que precisaria de alguém para cuidar dela durante esse
processo e que seu esposo nao faria isso por ela. Tulipa afirma: “ele ndo cuidaria de
mim, ele j& ndo me amava”.

Sua cuidadora principal passou a ser sua irma Zilda, que frequentemente reveza
os cuidados com sua filha Lorena e com a ex-cunhada de Tulipa, a Esther (considerada
como uma irm& para Tulipa). Tulipa declara tristeza por ndo estar perto da sua mae
nesse momento dificil. Ela decidiu ndo contar a mde que esta com cancer de dificil
tratamento para ndo preocupa-la e por sentir fortes dores mesmo com o uso de

sedativos, além de sentir muita nausea.
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Familia de Orquidea

Figura 5 - Representacdo grafica do Genograma e do Ecomapa da familia de Orquidea,
Recife-PE, 2017.
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Fonte: Material empirico do estudo, Recife- PE, 2017.

Orquidea é uma paciente com 55 anos e idade, vilva, aposentada, foi professora
de ciéncias, possui uma filha, Aurora, e dois netos ainda pequenos. Nascida e residente
da cidade de Flores, porém, atualmente, mora em Recife-PE, com a irma Clarisse, para
o tratamento do cancer.

Descobriu o cancer apdés um exame de mamografia de rotina, diz que sentia
dores na mama direita, que ela acreditava serem causadas pela menopausa. Apds
investigacdo maior, foi confirmado um céancer lobular avancado (grau 1V) e procurou o
hospital por ser referéncia no tratamento oncoldgico no estado. ApGs novos exames,
descobriu metastases dsseas no fémur e na mandibula, realizou mastectomia total,
raspagens 0sseas, quimioterapia e radioterapia. Por ndo surgir melhora, Orquidea e os
oncologistas decidiram que ela faria apenas tratamento paliativo. Orquidea diz ter feito
apenas uma exigéncia em seu tratamento: a de nao sentir mais dor. “A dor para mim ¢
algo surreal, nunca imaginei que pudesse doer tanto.”.

Afirma ser espirita kardecista e atribui o surgimento do seu céncer a erros
cometidos no passado, sem especificar nenhum deles. Diz ter aceitado os cuidados
paliativos, mas que, mesmo assim, ainda acredita na cura pela fé. Sua irma Clarisse ¢ a
sua cuidadora principal. Clarisse reveza os cuidados com a prima Lucy e com a filha de
Orquidea, a Aurora, que nem sempre consegue vir com facilidade do interior para a

capital por conta dos filhos pequenos e dos avés. Orquidea frequenta o Hospital Dia
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uma vez por semana para a realizacdo do tratamento da dor. E afirma realizar
tratamento espiritual em paralelo com tratamento médico em um centro religioso.
Orquidea diz ter excelente relacionamento com a familia, os vizinhos, os
amigos professores, com os integrantes do grupo espiritual que ela participa e com o0s
profissionais de saude. Diz ter relagdes moderadas com a UBS de sua cidade. Afirma
eterna gratidao pela atencéo e pelos cuidados recebidos no hospital e que, quando nédo
esta indisposta, participa das atividades de arteterapia e de artesanato fornecidas por ele.
Lamenta em dar trabalho a sua irmd, também professora, que se desdobra numa tripla
jornada, de trabalhar, cuidar da casa e cuidar dela. Preocupa-se com o bem-estar da sua
filha e com seus pais, que ainda ndo aceitaram completamente a sua finitude, mas
Orquidea sabe que eles ficardo bem ap6s sua partida.
Apds a apresentacdo da historia familiar seguimos com os aspectos avaliativos do

MCAF: avaliacdo estrutural, de desenvolvimento e de funcionalidade.
Avaliacao estrutural

A avaliacdo estrutural, de acordo com o MCAF, refere-se aos aspectos
estruturais da familia. Nessa categoria, integram-se dados avaliativos que permitem a
compreensdo da familia enquanto unidade sistémica e possibilitam uma andlise centrada
numa abordagem colaborativa, integrando trés categorias: interna, externa e contexto.
Cada uma delas é composta de subcategorias, as quais integram conceitos complexos
que exigiram uma discussdo aprofundada, numa perspectiva de conhecimento
multidisciplinar.

Quanto a estrutura interna identificamos que duas familias (Rosa e Girassol)
sdo do tipo nuclear, formadas por um casal com filhos ou ndo. E trés familias (Lirio,
Tulipa e Orquidea) sdo do tipo monoparental, na qual o caso indice ndo possui
companheiro, por situacdes advindas de viuvez ou divorcio.

Rosa, Lirio, Girassol e Orquidea sdo maes e possuem sistema familiar amplo,
com numero maior de pessoas que frequentam um mesmo ambiente e participam dos
seus cuidados. Apenas Tulipa néo teve filhos e possui sistema familiar mais curto.

Em relagédo a estrutura externa, todas as familias das mulheres apresentaram
mais de uma relacdo forte com alguma rede de suporte social como: familiares, amigos,
vizinhos, centros/grupos religiosos, hospital e profissionais da saide. Os resultados
desse estudo séo similares aos resultados encontrados em outros estudos avaliativos da

estrutura externa familiar de pacientes com cancer.!*%
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Em relacdo a UBS, Rosa e Orquidea relataram relagdes moderadas; Lirio,
Girassol e Tulipa referem relagdes fracas.

No tocante ao contexto em que essas mulheres estdo inseridas, verificou-se que
todas elas residem em casa prdpria ou com parentes de até 2° grau. A respeito do nivel
de escolaridade, duas mulheres possuem nivel superior completo, duas possuem nivel
médio completo e uma delas, nivel fundamental incompleto. No entanto, ressaltamos
que a maioria dos membros mais jovens dessas familias possuem ensino médio
completo, algum curso técnico ou algum curso superior.

A esse respeito, um estudo ressalta que possuir niveis de escolaridade maior na
familia reflete na aquisicdo de melhores empregos e salérios. E pode permitir melhores
condigdes sociais de vida, como a construcdo de patrimonios e bens e a possibilidade de
adquirir melhores servicos de saude aos membros familiares. Além disso, um maior
nivel de escolaridade favorece positivamente aos membros familiares assimilarem e
reconhecerem sinais e sintomas de algumas patologias precocemente, a buscarem o0s
servicos de salde em tempo héabil e a empregarem de forma efetiva as orientagdes
fornecidas pelos profissionais de satide quanto aos cuidados de satide.*

Contudo, é importante salientar que o diagnostico precoce do cancer de mama
esta relacionado ao acesso a informacdo para as mulheres tanto dos fatores de risco
quanto dos sinais e sintomas. E fundamental que as mulheres realizem a mamografia
pelo menos uma vez ao ano entre a faixa etaria mais acometida que é entre os 50 e 0s 69
anos, pois, quanto mais precocemente o cancer de mama for descoberto, maior a chance
de cura e de sobrevida da mulher.?

Todas as mulheres com cancer afirmaram ter uma religido. Trés delas se
consideram catolicas, uma evangélica e uma espirita. Residem em cidades variadas do
estado do Pernambuco, porém, ndo apontaram dificuldade de acesso aos servicos de
salde nem ao hospital de tratamento do cancer.

As familias afirmaram ter renda financeira médio-baixa e contam com auxilio
financeiro de familiares e amigos, visto o aumento dos gastos gerados pela doenga,

como visto nos depoimentos de Girassol e Lirio que seguem.

Por conta do coracédo fraco, eu ja trabalhava em casa e conseguia até
uma renda boa com os bolos e docinhos por encomenda. Agora, com o0
cancer, eu sO ndo passo necessidades porque recebo ajuda dos meus
filhos e dos amigos da igreja. O Paulo sustenta a casa. Mas 0s
remédios e 0s materiais do curativo que custam caro sdo as pessoas
gue me ajudam. O grupo de oracgédo sempre faz alguma rifa e me déo de
doacdo, ndo sé o dinheiro, mas comida, roupa, sabonetes, essas coisas.
(Girassol)
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Eu recebo aposentadoria, ganho pouco, mas, quando tinha o José em
casa, dividiamos as despesas. Depois que ele me deixou, as coisas
ficaram mais dificeis. A Angélica ajudava em casa também, mas eu
precisava de alguém pra cuidar de mim e ela resolveu sair do trabalho
pra ficar comigo. Alguns parentes e amigos ajudam um pouco. Mas néo
chegamos a passar necessidade. (Lirio)

Ao atentar para as falas, percebe-se que o0 cancer ocasiona ndo sé desconfortos
fisicos, mas também dificuldades sociais e financeiras. No entanto, o fato de possuir
uma rede de apoio presente em suas vidas auxilia as mulheres a passar por essa fase
com menor sofrimento. Observou-se também que, devido ao cancer, houve uma ruptura
na estrutura na familia de Lirio.

Realidades similares a essa foram, comumente, obtidas em estudos envolvendo a
sexualidade da mulher com cancer de mama. Estudiosos relatam que, apds a descoberta
de um cancer que envolva a feminilidade da mulher, eventos como distanciamento

conjugal, baixa satisfacdo sexual e abandono familiar pelos homens sdo frequentes.**

Avaliacéo do desenvolvimento

A avaliacdo do desenvolvimento familiar gira em torno da trajetoria evolutiva de
vida de cada familia. O desenvolvimento encontram-se relacionados aos eventos
previsiveis e imprevisiveis no seu curso natural. Neste estudo, foram avaliados trés
aspectos sugeridos pelo MCAF: os estagios do ciclo de vida, as tarefas desempenhadas
pelos membros familiares em relagdo ao cuidado e os vinculos afetivos.™

Ressalta-se que, nesta pesquisa, todas as familias avaliadas tiveram sua trajetoria
marcada por um evento imprevisivel, o surgimento de uma doenca ameagadora da vida
cancer de mama feminino, em grau avancado. Assim, as pacientes realizam o
tratamento das complicacBes do cancer por outra abordagem: por meio de cuidados
paliativos.

Em relagdo ao estagio de vida em que se encontram, as familias apresentadas
podem ser classificadas como familias em estagio final de vida, ou seja, periodo que
inicia geralmente na aposentadoria, ou no afastamento das atividades laborais até a
morte, ou com o declinio funcional de um dos conjuges. E necessério salientar que ndo
existe um conceito de estadgio familiar totalmente definido, visto que cada membro
familiar possui um ciclo vital diferente e que as familias transmutam por diversas

modificacdes estruturais ao longo do tempo.**
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Portanto, estando as familias vivenciando o estagio final de vida, é possivel
observar mudancas em suas tarefas ou em seus papéis dentro do sistema familiar. As
principais modificagdes na vida da mulher com neoplasia maligna citadas foram ter de
se ausentar do convivio e das tarefas familiares para receber o tratamento indicado nos
grandes centros médicos ou ter que enfrentar o processo de hospitalizacdo devido ao
avancado declinio funcional e ao desconforto fisico ocasionado pelo cancer.”

Estudos referem que, na maioria das vezes, a mulher ndo se encontra preparada
para atravessar por esse processo, culturalmente pelo fato de as mulheres dedicarem
grande parte do tempo aos cuidados com o lar, com os filhos, o marido ou com a
familia. Muitas dessas mulheres acabam por aceitar essa nova condicdo de vida (ruptura
social, tratamento de salde ou a hospitalizacdo) de forma insatisfatéria e sofrida ou
demonstram-se desconfortaveis por ter de transferir a outras pessoas a funcdo de
cuidadora, que ela desenvolvia no seio familiar.?*

Outros estudos ressaltam existir uma complexidade de sentimentos intrinsecos
femininos que dificultam que a mulher deixe de ser a cuidadora principal da familia
para ser a receptora dos cuidados familiares.”® Frente ao cancer, as mulheres
apresentam-se vulneraveis, ndo sé pelo adoecimento, mas pelo que essa nova condi¢do
pode submeté-la.?

Para as mulheres deste estudo, 0s momentos diagnosticos, primeiro da condicao
de ter uma neoplasia maligna e, segundo, de ndo haver possibilidades terapéuticas de
cura para o seu cancer, foram impulsionadores para as mudancas nos papeis

desempenhados pelos familiares. Como pode ser evidenciado nas falas a seguir:

Descobrir o cancer foi ruim, foi a pior coisa nesse mundo. Mas eu
recebi forcas da minha familia e dos médicos e da psicéloga para
encarar o tratamento. Mas, depois de um tempo era quimioterapia e
radioterapia e mais quimioterapia e nada (...) Eu sabia que eles
gueriam me dizer que eu ndo estava melhorando, mas estavam com
pena de mim.(...) Foi ai que eu chamei eles (referéncia a equipe de
saude)e pedi pra me contarem a verdade, de que eu ndo tinha mais
cura e que eles podiam dizer que eu ia aceitar. Um deles chorou,
antes de mim até! Depois todo mundo chorou e me disseram que
fariam de tudo para que fosse da melhor forma possivel e todo mundo
entendeu que nao tinha mais jeito. (Rosa)

Foi o momento mais dificil e triste da minha vida. Fiquei no chdo
quando os médicos disseram que eu descobri 0 cancer muito tarde e
que na fase que estava seria dificil de tratar, mas que tinhamos de
tentar. Desde o comeco eles disseram que iria ser um tratamento
dificil e agressivo e que muita coisa ia ter que mudar na minha vida.
Que eu ia fazer cirurgia e iria ter que parar de trabalhar, fazer
fisioterapia, que o meu cabelo ia cair (...) e eu ia sentir fraqueza
algumas vezes. E que eu me organizasse com a familia porque eu iria
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ficar um tempo internada... eu s6 pensava: como eu ia deixar minha
familia? Até hoje penso nisso! (Girassol)

Foi muito dificil, muito doloroso. A gente tinha nogdo que era dificil,
mas nado tinha nocdo do quanto. Tudo foi um chogue. Pra ela e pra
gente. Quando apareceu mais o tumor no Utero, eu vi ela perder as
esperancas (...). (Angélica — filha de Lirio)

Todo mundo sabe gque vai morrer um dia. Mas quem quer escutar isso
quando se esta lutando pra vencer o cancer? Ninguém nao é mesmo?
Foi muito triste, mas ja passou a fase da tristeza! (Orquidea)

Os relatos expressam que o cancer coloca os individuos em situacdes de
fragilidade. Os momentos diagndsticos foram mentalmente dolorosos e dificeis para as
mulheres, para aos familiares e para os profissionais de satude. Ninguém esta pronto
para ser posto no limite de sua existéncia ou ser o responsavel em limitar a vida de
alguém. E possivel perceber que cada mulher encarou o diagnostico da terminalidade de
uma forma diferente, porém, todas relataram o sentimento de tristeza e decepcéo.

Os pacientes comportam-se de modo diferenciado frente ao diagnostico de uma
doenca grave, tal situacdo é atribuida pelos estudiosos ao fato de sermos seres egoicos,
dotados de bagagem cultural e afetiva construida ao longo do tempo.?® Portanto, cada
pessoa leva um tempo diferente para assimilacéo e aceitagédo da realidade.

Estudos que buscaram avaliar os sentimentos dos pacientes ao receber mas
noticias (informacdo que envolve uma mudanca drastica e negativa na vida da pessoa e
sua perspectiva do futuro de sua saude) relatam que os sentimentos mais citados fazem
alusdo ao medo da morte, ao temor em sentir dores fisicas, a perda da esperanga, a perda
da fé, a vontade de se isolar do mundo, a vergonha, a sentimentos de abandono, a
incerteza do futuro com os entes familiares, aos sentimentos de luto antecipatorio e de
culpa ou castigo divino.”’

Portanto, 0 momento da comunicacdo médica da transi¢do dos cuidados curativos
para os cuidados paliativos necessita ser permeado de delicadeza, de compaix&o, de
cuidado e empatia, garantindo a mulher que ela ndo serd abandonada pela equipe e que
somente o foco de intervencio em sadde sera modificado. E preciso que profissionais e
familiares estimulem a esperanca de viver com qualidade, sem sofrimento fisico e com
a possibilidade de ainda concretizar realizagcbes pessoais, no entanto, sem fornecer
falsas esperancas de cura.?®

Durante a realizacdo deste estudo, foi possivel identificar, nas mulheres, os varios
estagios de sofrimento ja mencionados por Kibler-Ross, como: negacdo, raiva,
barganha, depressdo/isolamento e aceitacdo. Cada mulher chegou a aceitacdo da doenga

em um periodo de tempo diferente, algumas, embora digam aceitar a finitude, ainda
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acreditam que podem ser curadas por uma divindade superior. Todavia, é preciso
ressaltar que, independentemente da fase de sofrimento/aceitacdo em que a paciente se
encontre, é fundamental o respeito a sua vontade e autonomia®’.

Em paises desenvolvidos, é possivel evidenciar que a autonomia do paciente é
uma premissa nos cuidados paliativos desde 1960, com a utilizacdo das diretivas
antecipadas de vontade, composta pelo testamento vital e pela procuragdo para cuidados
de satde. Tal instrumento funciona como um guia que orienta os medicos acerca das
vontades e dos desejos do paciente, se por incapacidade ou declinio de saude ele venha
a ter dificuldade de expressar sua decisdo. Esse documento inclui também um
procurador legitimo escolhido pelo paciente e que possui poder vicario de decidir sobre
eventuais intervengdes de salde. No Brasil, ainda ndo existem leis que regulamentem
sua utilizagdo.**

Em relacdo as mudancas das mulheres e de seus familiares, é possivel perceber
que algumas mulheres tiveram de mudar de cidade para melhor realizar o tratamento do
cancer e outras deixaram de trabalhar para se dedicar somente as demandas requeridas
pelo familiar doente. Outras, ainda, deixaram suas casas para serem cuidadas por

parentes, como visto nas falas a seguir:

No comeco, eu a via indo e voltando para Flores. Téo fraca tao
debilitada. Doia muito em mim, além de ter muito mais gastos, era
muito cansativa essa rotina. Um dia, eu disse a Orquidea : “Chega!
Vai morar comigo e pronto. A Aurora fica la cuidando dos pais da
gente e eu fico aqui cuidando de vocé.” Entdo resolvemos que eu
viria morar com ela em Recife. (Clarisse- Irméa de Orquidea)

Quando ela piorou, eu pedi demissao pra ficar com ela. Eu ja estava
faltando muito o trabalho pra acompanha-la ao hospital. Meu chefe
jé olhava de cara feia pra mim, quando eu levava declaracdo de
acompanhamento do hospital (...)Meu irméo, o Heitor, tem dois filhos
pequenos, e ele e a mulher trabalham muito, ndo tém tempo e nem ele
iria saber cuidar dela. Dar banho, fazer curativo, comida, essas
coisas. (...) O papai ndo quis nem saber mais da gente. Ela s6 tem a
mim pra ajudar em tudo. Como eu iria trabalhar e deixar ela
sozinha? Larguei tudo! Mae a gente s6 tem uma, nédo é? (Angélica —
filha de Lirio)

A minha vida mudou toda porque eu tive que me mudar para morar
com a minha irm& e com a minha sobrinha, porque eu iria precisar de
alguém pra cuidar de mim. Eu nédo tenho filho, nem marido tenho
mais. SO tenho elas duas pra me ajudar. Se ndo fosse por elas eu
estaria sozinha. (...) Sou um estorvo na vida delas (...) Mariana,
coitada, saiu do quarto dela e deixou pra eu dormir (Tulipa)

As falas evidenciam que o processo de enfrentamento do cancer e da finitude

envolve esforgos coletivos das mulheres com céncer e dos membros familiares
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direcionados a tornar essa fase 0 menos desgastante possivel. Mdltiplas sdo as
dificuldades encontradas por essas pessoas no ambito do cuidar.

Alguns membros assumem a responsabilidade de serem cuidadores de forma téo
determinada que acabam por renunciar alguns sonhos e compromissos pessoais.
Enfrentam mudancas na vivéncia e nas atividades familiares, e buscam se adaptar as
novas realidades e ambientes. No entanto, apesar do tempo disposto na dedicacdo aos
cuidados ao familiar doente, os cuidadores se mostram dispostos, oferecendo o melhor
cuidado possivel.

E importante salientar que a familia funciona como um sistema integrado, e
aquilo que afeta cada individuo afetara o sistema. Estudo afirma que, ao se depararem
com acontecimentos que ameacam o funcionamento desse sistema, alguns individuos
tentam restaurar o seu equilibrio, seja por meio de seus papeéis, padrdes de
enfrentamento, seja por regras de comunicagéo.”®

Neste estudo, percebemos que os cuidados foram realizados predominantemente
por familiares proximos, com maior vinculo afetivo, como filhas, irmds, sobrinhas e
esposos. Mas também contou com a participacdo de amigas e vizinhas como
colaboradoras de cuidados.

O vinculo se configura por intermédio das ligacOes afetivas e de proximidade
que, na maioria das vezes, estdo presentes nas demonstracbes de carinho, afeto,
sentimento de vontade de permanecerem juntos, admiracdo e respeito, que imprimem
sensacéo de felicidade.*

Sob o mesmo ponto de vista, pode-se dizer que as modificacdes foram
moldadas de acordo com a forca dos vinculos familiares, vindo dos lacos afetivos pré-
existentes de amor e carinho nutridos por toda uma vida. O vinculo esta inter-
relacionado ao cuidado e a responsabilizacdo na assisténcia, envolve-se diretamente no
compromisso com a pessoa adoecida e vice-versa.™

Estudos realizados em hospitais especializados em oncologia analisando 0s
sentimentos de cuidadores familiares e pacientes com cancer destacam que quanto
maior for a solicitude, o carinho, a presenca e abnegacdo de sua vontade frente a
vontade do familiar em finitude, maior ser& o sentimento de protecdo e de
pertencimento que ele terd. E essa sensacdo reflete positivamente na diminuicdo de
sintomas fisicos e psicologicos, na reducdo da dor total, na reducdo dos quadros de
depressdo grave, em usos de analgésicos em doses menores e no resgate da alegria e da

felicidade familiar. >33
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Ao mesmo tempo, se os vinculos familiares forem superficiais e as relagdes com
as demais redes de apoio forem fracas, podem ocasionar sofrimentos mdltiplos nos
pacientes que enfrentam doencas potencialmente fatais. E importante ressaltar que,
nesse processo, os familiares também podem estar sujeitos a desgaste fisico, emocional,
social e financeiro, o que afetard sua saude e qualidade de vida. Ainda assim, muitos
familiares, embora em desgaste, fisico e mental, optam em permanecer com o paciente
em fase final de vida de forma positiva, descrevendo esse periodo como: Unico,

gratificante, de amadurecimento e de crescimento pessoal e espiritual.?

Avaliacéo da funcionalidade

A avaliagdo funcional subdivide-se em dois subtipos: funcionamento
instrumental, relacionado as atividades cotidianas adotadas pelos familiares, e
funcionamento expressivo, no qual se avaliam aspectos ligados a comunicacdo, a
solucgéo de problemas, a influéncia e ao poder, a crengas, a aliangas e unides.

Na avaliacdo do funcionamento instrumental das familias que compuseram
este estudo, verificou-se que os comportamentos cotidianos referiam-se as atividades
ligadas ao trabalho, aos afazeres domésticos, ao cuidado mdatuo entre os familiares.
Todas as mulheres disseram frequentar algum centro religioso ou alguma atividade
comunitaria promovida pela igreja (grupo de oracdo e coral).

Apds o surgimento do cancer e dos cuidados paliativos, toda a rotina familiar
mudou. Rosa enfrenta a hospitalizacdo devido a complicaces do cancer. Lirio e Tulipa
se separaram do conjuge. Tulipa teve que morar com a irma e os sobrinhos. Girassol
teve de deixar de trabalhar. Orquidea, antes responsavel pelo cuidado dos seus pais,
precisou mudar de cidade para o tratamento do cancer.

Quanto a avaliacdo da funcionalidade expressiva, destacou-se como
preponderante em nosso estudo o uso da espiritualidade como instrumento minimizador
dos sofrimentos fisico, mental e espiritual e como resposta aos eventos existenciais
incompreensiveis relacionados ao cancer e a finitude. Isso pode ser observado nas falas
a sequir:

Eu me fortaleco em Deus, em Maria mée rainha, nos meus filhos, no
meu esposo. Minha mée e minhas irma. Eles todos me amam muito e
cuidam muito de mim. Sempre cuidaram. Eu hem penso mais em mim,
s6 penso neles. Rezo todos os dias por eles para que Deus tenha
misericordia e diminua a falta que eu vou fazer. Nao nego que queria
estar em casa, morrer em casa, mas aqui estou bem. Também as

meninas (referéncia as profissionais de enfermagem) sdao uns anjos.
Sempre me ajudam, tém paciéncia com tudo, me animam...(Rosa)
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Eu enfrento tudo com Deus. (...) Deus tirou aquela tristeza que eu
sentia porque eu ndo entendia porque estava passando por essa
situagdo. Mas depois que eu aceitei 0 meu destino, as coisas ficaram
mais faceis.(...) Tenho familia, tenho filhos maravilhosos, amigos
maravilhosos que me ajudam demais. Nao posso reclamar de nada
nessa vida. O hospital entdo nem se fala. Aqui tudo é maravilhoso e
cheio de amor. Eu venho fazer os curativos toda triste, mas saio de
cabeca erguida e feliz. Motivada a viver o que posso viver. Existe
muita gente boa aqui. (Girassol)

A psicologa e as voluntérias trabalharam muito a minha cabeca para
gue eu aceitasse. Hoje eu aceito (...) Eu sempre tive Deus comigo, s6
me desesperei naquele momento gue eu soube. Hoje eu me apego com
Deus e tenho muita fé. Eu sei que ele ndo abandona ninguém. Deus é
a minha rocha e fortaleza. Eu peco a ele paciéncia pra aceitar e pra
abencoar a minha familia que cuida tanto de mim. Eu acredito que
Deus s6 quer o melhor. (Tulipa)

Eu acredito na cura, acredito em milagre. Ja& escutei de muitas
pessoas com situagOes iguais a minha ou piores que eu, ficarem
curadas, mas, se esse ndo for o meu caso, eu aceito o que Deus
reservar para mim (...) mesmo que 0 cancer esteja dentro do meu
corpo, Deus ja o removeu da minha alma (...) Eu estou tranquila e
sem sentir dor, eu vou tranquila, parto agradecida dessa vida quando
for a minha hora. (Orquidea)

Pelas falas, nota-se que a espiritualidade, a fé e a esperanca séo utilizadas como
forma de enfrentamento e resiliéncia na vida dessas mulheres. Por meio dos relatos,
entende-se que a crenca em algo divino transcendente as dificuldades desse estagio da
vida e permite a essas mulheres suportar esse estagio de vida, com menor sofrimento
espiritual e emocional diante do cancer de mama. Algumas delas citaram um “Deus”
como provedor de tudo e entregaram suas vidas e as de seus familiares aos seus
cuidados e buscam adotar outro significado para a trajetoria de vida.

Embora todas as mulheres tenham afirmado que aceitam a condicdo da finitude e
a realidade do tratamento paliativo e ndo mais curativo, algumas também referiram
acreditar na cura pela fé ou através de praticas ndo convencionais ligadas a
espiritualidade.

Algumas mulheres também referiram encontrar forgas e motivacéo para suportar o
tratamento no amor recebido pela familia (filhos, maridos, irmaos e pais) e, por isso,
tornam-se ainda mais seguras enfrentar o tratamento. Ainda, constatou-se que as
pacientes demonstram profundo agradecimento aos profissionais de salde pelo cuidado
e pela paciéncia.

Diante do exposto, percebe-se que a espiritualidade auxilia no enfrentamento e na
mobilizacdo de recursos de esperanca e de superagdo pessoais necessarios para a

adaptacéo ao contexto de uma enfermidade grave e diante da finitude da vida.
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Estudo abordando a finitude da vida em cuidado paliativos, ressalta que a
espiritualidade e a esperanca sdo fundamentais para a manutencdo da qualidade de vida
e que € comum O paciente passar por quatro estagios da esperanca: esperanga de cura;
de tratamento; de prolongamento da vida e de uma morte serena.®* Os autores defendem
que é fundamental que os profissionais da equipe multidisciplinar busquem sempre
estimular a esperanca nos pacientes e nos familiares devido ao seu alto potencial
terapéutico para o restabelecimento do estado de satide mental dessas pessoas.*

Com relacdo a assisténcia de enfermagem ofertada a mulher e a seus familiares,
essa visa prover o conforto, agir e reagir adequadamente frente a situacdo de morte com
0 doente e consigo mesmo, promover o crescimento pessoal do doente, valorizar o
sofrimento e as conquistas, empoderar 0 outro com seu cuidado e empoderar-se pelo
cuidado, lutar para preservar a integralidade fisica, moral, emocional e espiritual,
vincular-se e auxiliar o outro e a si mesmo a encontrar significados nas situacdes.™

Nesse &mbito, o cuidado de enfermagem inclui o didlogo, o saber ouvir, a
seguranca, a valorizagao dos questionamentos e o apoio dos familiares. Nos cuidados de
enfermagem existem alguns principios e valores que devem prevalecer e nortear a
relacdo entre equipe de enfermagem e os paciente dentre eles, respeito pelo outro,
prestar informaces claras e precisas e, ainda, reconhecimento do outro como ser Unico

e com autonomia.?®

LimitacGes do estudo

Poucas limitacbes foram encontradas nesta pesquisa, visto que a avaliagédo
familiar € amplamente subjetiva e atendeu aos direcionamentos propostos pelo MCAF.
Assim, apontamos como limitante o fato deste estudo ter sido desenvolvido em um
anico servico de salde, com particularidades locais de praticas paliativas. Recomenda-
se que novos estudos, incluindo outras varidveis do cotidiano familiar feminino, a
exemplo da sexualidade e da percepcdo corporal, da sobrecarga dos cuidadores e do

nivel de qualidade de vida, sejam investigados.

Conclusdes
Os resultados deste trabalho permitiram compreender a magnitude dos cuidados
paliativos enfrentados por mulheres com céncer de mama e, consequentemente, por

seus familiares, o conjunto de interfaces complexas que permeiam as relagdes dindmicas
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entre os membros familiares que favorecem ou dificultam os cuidados paliativos e o
ajustamento do equilibrio familiar nessa fase de vida.

Pela a avaliacdo estrutural, foi possivel conhecer as interacdes sociais no contexto
das estruturas interna e externa das familias. A avaliacdo revela que as mulheres sdo
amparadas por varias redes de apoio, em grande parte, com vinculos fortes ou
moderados de relacbes com os componentes do nucleo familiar, com amigos e com
instituicdes sociais, como centros religiosos e o proprio hospital.

Com relagdo a avaliacdo do desenvolvimento, todas as mulheres encontram-se em
estagio final de vida. Inumeros familiares reportaram mudancas em seu cotidiano de
forma a ajustar suas fungdes para o bem-estar da mulher doente. Apds o surgimento do
cancer, os familiares remodelaram as suas tarefas e atividades a fim de proporcionar o
melhor conforto a essas mulheres. A grande maioria dos cuidadores foi composta por
mulheres (filhas, irmas, primas, cunhadas e sobrinhas). Verificamos que dois casais se
separaram apds o surgimento do cancer, porém, o vinculo com os demais membros
familiares ndo permitiu que esse evento causasse um desajuste maior na qualidade de
vida das mulheres.

Os cuidados principais realizados foram o acompanhamento durante a
hospitalizacdo, a realizagdo de curativos e o auxilio nas atividades diérias basicas.
Portanto, a presenca familiar, a compreensdo, a solicitude e o carinho geraram nas
mulheres sentimentos de protecdo e de pertencimento, o que foi considerado positivo na
reducdo da tristeza e do sofrimento e no resgate da alegria e da felicidade familiar.

A funcionalidade da familia foi marcada por sentimentos de fé e esperanca. As
mulheres relataram que os momentos diagndsticos foram muito tristes e foi percebido
que a aceitacdo dos cuidados paliativos levou um tempo diferenciado a cada familia.
Contudo, a espiritualidade de cada uma delas, o cuidado recebido pelos profissionais de
salde e o apoio familiar fizeram com que elas encarassem a situacdo com menor
sofrimento, o que as permitiu ressignificar sua trajetoria para a aceitacdo da finitude da
vida.

Por fim, acreditamos que o MCAF seja um instrumento que possui grande
potencial aos profissionais por permitir a identificacdo dos pontos de fortalecimento e
de fragilidades que necessitam de ajustes familiares, possibilitando planejamento e

intervengdes de modo mais acertado as familias de mulheres em situagéo de finitude.
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dias. Todos as admiram e amam por serem um sinal
de primavera e de esperanga. Depois, essas flores
morrem. Mas jd fizeram o que tinham a fazer”
Elizabeth Kiibler-Ross
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A presente tese foi desenvolvida com a elaboragdo de trés artigos, sendo um de
revisao e dois resultantes da pesquisa de campo. O primeiro artigo de revisao intitulado
Atencdo paliativa oncoldgica com énfase na familia: uma revisdo integrativa de
literatura, caracterizou a producdo cientifica brasileira de teses e dissertacdes acerca da
atencdo paliativa a pacientes com cancer e o impacto da finitude no relacionamento
familiar. Essa pesquisa citou 19 estudos, sendo nove teses e dez dissertacdes, publicadas
em ambito nacional no Catalogo de Teses e dissertagdes da CAPES, num recorte
temporal de dez anos, de 2007 a 2017, e foi submetido e aprovado pelo periodico
Escola Anna Nery Revista De Enfermagem.

As principais tematicas abordadas nos estudos nacionais incluidos na revisao
referiam-se: a comunicacdo de mas noticias, a ressignificacdo familiar e a mudancas
dos papéis frente ao cuidado do familiar com céncer em cuidados paliativos e a
fragilidades familiares frente ao luto. Os estudos assinalaram varias estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos familiares, entre elas: a mudanca de postura frente aos
problemas apresentados, a melhora da comunicacdo entre os membros da familia e o
fortalecimento pessoal e espiritual por meio da fé/religiosidade.

As principais lacunas identificadas nas dissertagdes e nas estudadas relacionaram-
se a precaria formacédo profissional voltada aos cuidados paliativos e ao luto, bem como
a inconsisténcia dos programas de cuidados paliativos em nivel nacional no que tange a
estrutura fisica, aos recursos materiais e a fragmentacéo da assisténcia multiprofissional.

Na expectativa de tentar compreender o universo dessas familias com pacientes
com cancer em situacdo de cuidados paliativos, optou-se por realizar o estudo com base
na utilizacdo de um modelo de avaliacdo que oferecesse uma visdo ampla dos sujeitos e
de suas relacBes cotidianas em uma perspectiva sistémica. Portanto, os artigos originais
provenientes da pesquisa de campo foram estudos exploratorios de natureza qualitativa
e evidenciaram a importancia da avaliacdo familiar pelos enfermeiros como um
instrumento de planejamento assistencial aos familiares de pacientes com cancer sob
cuidados paliativos, com base no Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF),
criado por Wright e Leahey.

No segundo artigo, intitulado Cuidados paliativos a pacientes com cancer de
cabeca e pescoco: um estudo a luz do Modelo Calgary, foram avaliadas cinco familias
de cinco homens com CCP. A avaliacdo estrutural revelou que a maioria das familias

apresentou estruturas nucleares e extensas, baixo poder socioecondémico e baixo indice
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de escolaridade. Poucos conflitos familiares foram encontrados. Em relacdo ao
desenvolvimento, as familias buscaram adaptar-se & nova realidade dos cuidados
paliativos, a hospitalizacdo e aos cuidados de feridas neoplésicas.

Nem todos os pacientes aceitam de forma pacifica a situacdo de finitude da vida.
Existe uma complexidade de sentimentos envolvidos entre a tristeza quanto ao
afastamento de trabalho, a diminuicdo do poder aquisitivo econdmico, a grande
dependéncia funcional para atividades bésicas, como deambulagdo e higienizacdo, ao
isolamento social e a dor fisica causada pelo processo oncologico. As cuidadoras foram
majoritariamente mulheres do ndcleo familiar, esposas, filhas, irmés e netas. Como
recurso utilizado para enfrentamento frente a incerteza do futuro, destaca-se a
valorizagdo da espiritualidade.

O terceiro artigo, intitulado Avaliacdo familiar de mulheres com cancer de mama
em cuidados paliativos: uma abordagem na perspectiva do Modelo Calgary, foi
realizado com cinco mulheres e cinco familiares que se encontravam em tratamento no
ambulatdrio da mama ou no setor de cuidados paliativos de um hospital para tratamento
do céncer referéncia no estado do Pernambuco.

A avaliacdo estrutural revelou que as mulheres com cancer possuem nivel de
escolaridade médio ou superior, residem em casa propria ou de parentes de 2° grau,
possuem relacdes fortes ou moderadas, apresentando-se como a maioria das redes de
apoio a familia, os amigos, 0s grupos religiosos e o hospital.

Quanto a avaliacdo de desenvolvimento, todas as familias encontram-se em
estagio final de vida. Ap6s a descoberta do cancer, as mulheres modificaram seus papéis
sociais. Duas delas mudaram de cidade devido ao tratamento de saude. Entre o0s
conflitos, foi possivel observar a separacdo conjugal de duas familias durante o
tratamento oncoldgico.

Na avaliacdo da funcionalidade, os momentos diagnésticos foram citados pelas
mulheres como dolorosos e de dificil aceitacdo, porém, foram decisivos para as
mudangas de atitudes dentro do nucleo familiar. Diante de atitudes como presenca,
carinho e compreensdo dos familiares e dos profissionais de saude, as mulheres
puderam ressignificar o sentido de suas vidas e aceitar os cuidados paliativos, mesmo
tendo ainda alguma esperanca de cura por meio da fé e da espiritualidade. Nesse
sentido, o adoecimento também representou uma segunda oportunidade de repensar a
vida e de adquirir novos valores. Portanto, a atencdo familiar, quase sempre realizada
por mulheres (filhas, irmé&s, primas e amigas), foi considerada positiva para a

manutencdo da qualidade de vida dessas mulheres em situacéo de finitude.
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Cabe acrescentar que as limitacGes encontradas foram comuns aos dois artigos
derivados da pesquisa de campo, e referem-se ao fato deste estudo ter sido desenvolvido
em um Unico servico de saude, com particularidades locais de préticas paliativas.
Recomenda-se que novos estudos, incluindo outras variaveis do cotidiano familiar, a
exemplo da percepcdo corporal, da sobrecarga dos cuidadores e do nivel de qualidade
de vida, sejam investigados em associacdo com o0 MCAF.

E importante salientar que o cuidado, maior atributo da Enfermagem, seja
fornecido de forma humanizada em todas as fases do tratamento oncoldgico e paliativo.
Esse cuidado necessita ser embasado nos quatro pilares basicos (ciéncia, arte, ética e
estética) e deve levar em consideracdo o sofrimento familiar frente a complexidade de
sentimentos, incertezas e questfes existenciais que sdo afloradas mediante o cancer em
estagios avancgados.

Em situacBes de cuidados paliativos, os enfermeiros devem buscar o
estabelecimento de aproximacdo e empatia com o bindmio paciente-familia por meio
de relagBes dialdgicas, a fim de identificar os pontos de fragilidade que possam ser
fortalecidos; proporcionar conforto em situacdes de dor e sintomas desagradaveis;
estimular a unido familiar; estimular o fortalecimento dos vinculos com suas redes de
apoio visando a melhor qualidade de vida aos pacientes com cancer em finitude. Nesse
intuito, considera-se que o0 MCAF seja um dos modelos tedricos mais apropriados para
embasar o planejamento dos cuidados paliativos de forma eficaz.

Por fim, diante da magnitude dos cuidados paliativos e da influéncia familiar nos
processos de salde-doenca, este estudo exibiu apenasuma das inUmeras formas
existentes de se pensar e atuar na assisténcia a pacientes sem possibilidades terapéuticas
de cura.

As reflexdes apresentadas nesta tese possibilitam a abertura de novos espacos de
discussao, pautados na inclusdo da familia como um dos pilares dos cuidados paliativos,
difundir os saberes entre os envolvidos e contribuir para o crescimento da Enfermagem.

Acreditamos que os produtos desta tese possam contribuir direta ou indiretamente
para a melhoria da prética assistencial dos enfermeiros. Desse modo, é imprescindivel
que os enfermeiros busquem, constantemente, a articulagcdo da teoria com a prética nos
mais variados ambitos de cuidados paliativos (domiciliares, ambulatoriais e

hospitalares) de forma holistica e humanizada.
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“No fim, hd em cada um de nés um potencial para a bondade que é
maior do que imaginamos; para dar sem buscar recompensa; para
escutar sem julgar; para amar sem impor condigoes.”

Elizabeth Kiibler-Ross
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APENDICE A

Termo De Consentimento Livre E Esclarecido

O(a) Senhor (a) estd sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da
pesquisa “Aplicacdo do Modelo Calgary de Avaliacdo de Familias a pacientes com
cancer em cuidados paliativos”. Neste estudo pretendemos conhecer a sua vivéncia e
relacionamento familiar (a exemplo de saber informac6es de onde vocé mora?, Quais as
ocupacdes dos membros da familia? Quais sdo os lugares que vocé costuma frequentar
com o paciente? Quais sdo os locais em que 0 paciente costuma se sentir bem? Se vocé
e paciente realizavam alguma atividade fisica?, entre outras perguntas parecidas com
estas.)

O motivo que nos leva a estudar essa tematica ¢ acreditarmos que a avaliagao
familiares e dos pacientes em cuidados paliativos seja importante para que os
profissionais de enfermagem e demais profissionais da saude possam melhorar o seu
atendimento e possam fornecer maior qualidade de vida aos pacientes, ja que os
familiares sao fundamentai no cuidado do paciente durante sua internagdo no hospital e
também fora desse hospital.

Para este estudo perguntaremos a Vvocé paciente/familiar questfes
sociodemogréficas (por exemplo: local de nascimento, moradia, renda idade, ocupacao,
religido, grau de parentesco com 0 paciente entre outras perguntas parecidas com estas)
Para a entrevista perguntaremos a vocé sobre o relacionamento do paciente e seu dia-a-
dia. Gravaremos apenas a voz, ndo utilizaremos nenhum tipo de imagem. A gravacdo da
voz serd utilizada apenas para que possamos copiar o que foi dito e facilitar a analise
dos depoimentos. Garantimos que a gravacdo ficard sob sigilo com a pesquisadora.
Também informamos que os nomes (tanto do paciente quanto do familiar) ndo serdo
revelados em evento cientifico ou estudo.

Quanto aos beneficios, este estudo ndo fornecera beneficios diretos no tratamento
de salde. Porém, esperamos que o0s resultados desse estudo possam contribuir ao meio
cientifico para divulgar a importancia dos cuidados paliativos ao paciente com cancer e
sua familia e novas olhares acerca dos cuidados do paciente com cancer.

Quanto aos riscos deste estudo, destacamos que nao existem riscos fisicos
previsiveis, porém, acreditamos que possa surgir algum desconforto no momento da
entrevista em compartilhar informacdes pessoais ou confidenciais do relacionamento
cotidiano com o paciente ao pesquisador. Para minimizar tais riscos a entrevista sera
gravada em um ambiente calmo, tranquilo, silencioso e no momento em que o paciente
e/ou familiar estejam dispostos a conversar e responder as perguntas da pesquisadora.

A sua participacdo no estudo é voluntaria. Portanto, o (a) senhor (a) ndo é
obrigado (a) a fornecer nenhuma informacdo a pesquisadora caso ndo queira. Caso
aceitem participar deste estudo podera desistir a qualquer momento da pesquisa. Sua
participacdo neste estudo ndo gera nenhum custo e ndo sera disponibilizada nenhuma
compensacdo financeira adicional. No caso de desisténcia, o (a) senhor (a) ndo tera
qualquer tipo de prejuizo em relacdo a assisténcia prestada ao paciente pela equipe de
salde do Servigo hospitalar. Para participar deste estudo vocé ndo ter4 nenhum custo,
nem recebera qualquer vantagem financeira Informamos que este estudo obedecerd a
resolucéo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma
copia seré arquivada pelo pesquisador responsavel, no Nucleo de Estudos sobre Etica,
Bioética e Cuidados Paliativos da Universidade Federal da Paraiba e a outra serad
fornecida a vocé. Necessitamos que, caso queira participar deste estudo, assine esse
termo de consentimento.
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Eu, , fui informado (a)
dos objetivos do estudo “Aplicacido do Modelo Calgary de Avaliacio Familiar a
pacientes com cincer em cuidados paliativos”, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas duavidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informagdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo
de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as
minhas duvidas.

Recife, de 2017.

Nome Assinatura participante Data

Nome Assinatura pesquisador Data

Nome Assinatura testemunha Data

Nome Assinatura testemunha Data

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé€ podera consultar
o CEP / HCP- Comité de Etica em Pesquisado Hospital de Cancer de Pernambuco.

Av. Cruz Cabuga, 1597 Santo Amaro — Recife PE. CEP: 50040000.

E-mail: cep@hcp.org.br . Contato: 3217-8005


mailto:cep@hcp.org.br
mailto:cep@hcp.org.br
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APENDICE B
Instrumento Caracterizacdo Sociodemografica E Clinica

1.1 CARACTERIZACAO DO PACIENTE:

Identificacédo do paciente
° Paciente n °:

° ldade:

°  Sexo

°  Estado civil:

°  Escolaridade:

° Religido:

° Ocupacéo:

°  Procedéncia (moradia):
° Renda familiar:

° Familiar que mais acompanha o paciente no hospital:

Historia Clinica

°  Numero do prontuario:

°  Clinica de origem:

° Data de admisséo na institui¢do:
° Data de admisséo na UTI:

° Diagnéstico:

° HDA:

° Motivo da internacéo:

°  Tratamentos realizados:

1.2 CARACTERIZAQAO DO FAMILIAR
°  Familia n®:

° Data da entrevista:

°  Grau de Parentesco:

° Participacao no cuidado ao paciente:

°  Sexo:

° |dade:

° Estado civil:
° Escolaridade:
° Religido:

°  Ocupagéo:

°  Procedéncia:



APENDICE C
Roteiro da entrevista semi estrtuturada

| AVALIA(;AO ESTRUTURAL
Estrutura Interna

Composicao familiar:
Quem faz parte de sua familia?
* Quem mora em sua casa?
Alguma pessoa da familia mudou-se recentemente?
» Ha& mais alguém que vive com vocés que nao ¢ da familia?

Género:

¢ Quem toma as decisdes na familia?

* Quem assume os principais cuidados do seu familiar ap6s o surgimento da doenca
dele?

Ordem de nascimento:

* Quantos filhos o (a) paciente tem?

* Quais 0s nomes deles?

¢ Quem é o mais velho? Quantos anos ele tem?
* Qual a ordem de nascimento?

Ele(a) tem bom relacionamento com os filhos?

Subsistemas:
« Como a sua familia se organiza para cuidar do familiar acometido pela doenca?
* Quem sdo os familiares mais afetados pelo problema do paciente?

Limites:
» Vocés conversam entre si sobre a doenca de seu familiar?
+ Existem outras pessoas que vocés conversam sobre a doenca do paciente? Quem?
* Quem vocés procuram quando estdo tristes, angustiados para conversar?

Estrutura externa

Familia extensa:

* Quais 0s parentes mais proximos a vocés?

« Com que frequéncia vocé tem contato com os outros membros da familia?

* Quais 0s membros da familia que vocé ndo vé ha bastante tempo?

 Eles procuram saber como o paciente esta?

* Qual o membro da familia vocé pede ajuda quando surge algum problema com o
paciente ou quando necessita tomar alguma decisdo em relacdo ao tratamento do
paciente?

« Com que tipo de ajuda a familia colabora para o tratamento do paciente?

» Houve alguma mudanca em relacéo a aproximagdo com os demais membros da
familia?

Sistemas mais amplos:

+ Quais profissionais de saude estdo envolvidos com sua familia?

+ Quantas instituicdes interagem regularmente com vocés?

» Vocé recebe algum apoio aqui neste hospital; os profissionais daqui lhe dado
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informagdes quando solicitadas? Conversam com vocés sobre o estado clinico de seu
familiar?
» Ha apoio da Unidade Basicas de Saude?

Contexto

Classe social:

» Mora em casa prépria ou alugada?

» Quantas pessoas trabalham?

+ Asituagdo financeira da familia influencia no cuidado de seu familiar adoecido?

Religiédo:

» Vocés participam de alguma igreja?

» Conversar com alguém de sua igreja o ajuda a enfrentar a doenca de seu familiar?
 Suas crencas religiosas sdo um apoio para VOCcés?

Ambiente:
» Quais servicos comunitarios sua familia utiliza?
« Como é o relacionamento com 0s vizinhos?

Il AVALIACAO DO DESENVOLVIMENTO
Estagios/Vinculo

e Fale um pouco sobre a relacdo de vocés com cada membro da familia?
e Existe algum conflito que dificulta o relacionamento familiar?

111 AVALIACAO FUNCIONAL
Limites/Responsabilidades

Como sdo distribuidas as responsabilidades/deveres dentro da familia

Como cada um se comporta com relacdo as responsabilidades e aos deveres?
Quais sentimentos vivenciados desde o diagnéstico da doenca de seu familiar?
Como vocé e sua familia tem enfrentado a doenga e o tratamento do seu familiar?
Quem lhe fornece mais apoio durante a doenga de seu familiar?

O que vocé faz para aliviar o sofrimento durante o agravamento da doenca de seu
familiar?

Quais sentimentos da familia diante da impossibilidade de cura de seu familiar?
Quais as expectativas de futuro que a familia possui?
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ANEXO A
Escala de Performance Paliativa

Quadro 1 - Palliative Performance Scale (PPS)

" Deambulacao e e Autocuidado | Ingesta NNe.l.da.
de doenca consciéncia
Atividade nomal
L0l Completa e trabalho, sem Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Atividade nomal
90 Completa e trabalho, alguma Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Atividade normal Nl
80 Completa | com esforco, alguma [ Completo : Completo
S I reduzida
evidéncia de doenca
Incapaz para o Msrivialkai
70 Reduzida trabalho, doenca Completo . Completo
E reduzida
significativa
. seopasiors h'obfwes/ Assisténcia | Normal ou Com‘plcto N
60 Reduzida trabalho doméstico, ; 2 periodos de
A ocasional reduzida 8
doenca significativa confusao
Msior parte Incapacitado para S Completo ou
do tempo Assisténcia | Normal ou :
50 qualquer trabalho, i i periodos de
sentado ou consideravel | reduzida 2
2 doenca extensa confusao
deitado
Maior parte Inca;.)az‘ pass Assisténcia Completo ou
a maioria das Normal ou Resdd
40 do tempo S quase A sonoléncia,
atividades, doenca reduzida <
acamado completa +/- confusdo
extensa
Totalmente ihcapae Rais Dependéncia | Normal ou Samg I?to‘ou
30 qualquer atividade, : sonoléncia,
acamado completa reduzida %
doenca extensa +/- confusdo
Totalmente i 'pa-ra Dependéncia Midinaa Complfto‘ou
20 qualquer atividade, pequenos | sonoléncia,
acamado completa :
doenca extensa goles | +/- confusdo
Totaknidite Incapaz para Dependéncia Cuidados | Sonoléncia
10 qualquer atividade, coma |oucoma, +/-
acamado completa £
doenca extensa boca confusdo
0 Morte - - - -

Fonte: Victoria Hospice Society. J Pall Care, v. 9, n. 4, p. 26-32. Traducéo livre de Maria Goretti Maciel/

Ricardo Tavares de Carvalho.
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ANEXO B

CARTA DE ANUENCIA DO HOSPITAL DO CANCER DE PERNAMBUCO

TAL

Of CArCER
OF PFEANAMABLCO

CARTA DE ANUENCIA

132

Declaramos para os devidos fins. que aceitaremos o/a pesquisador(a) Amanda
Maritsa de Magalhdes Oliveira a desenvolver o seu projeto de pesquisa intitulade:
Aplicagio do Modelo Calgary para avallagio de familias de pacientes com

cincer em cuidados palistivos, que estd sob a cvordenacio/orientacio

de.

Patricia Serpa de Souza Batista, cujo objetivos sio: Avallar a estruturs,
desenvolvimento ¢ funcionamento de famiitas de pacientes com clncer 3 luz o
Modelo Calgary de Avallaglo Famillar; Investigara vivincie de famillares de
pacientrs com cincer sob paltagdo. A aceitagio estd condicionada ao cumprimenty
du{a) perquisador(a) aos requisitos da Resolugho 466/12 ¢ suas complementares,
comprometendo-se a utilizar os dados ¢ materiais coletados. exclustvamente para
os fins Ja pesquisa. A _coleta de dados da pesquisa sé_poderd ter iniclo apds

aprovacio do Camité de Etica em Pesquisa do HCP

wecite, J47 OF ;s dol?.

m...%uma

Instituiglo por ele delegada
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ANEXO C
Certiddo de aprovacio do projeto de tese pelo Comité de Etica e Pesquisa da

Sociedade Pernambucana de Combate ao Cancer (SPCC)

S0CIEDADE PERNAMBUCANA

DE COMBATE AQ CANCER- W""’F
SPCC

PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEF
Elaborado pala nstiuipds Cogasticipania

DADCE DD FROJETD E FEBOLESA

Thulo da Pesquisa: APLICACAD DO WMODELD CALGARY PARA AVALIACAD DE FAMILIAS DE
PACIENTEE COM CANCER EM CUIDADDE PALIATINOE

Pesquiskdor Smanda Marisa e Magalhdes Olveira

Aroa Teendeca:

Vorsdo: =

CAAF: T1235317.0.300r 5305

s fulcls Proponante: SOCIEDEDE FERMNAMBLICANS [E COMEATE &0 CAMCER -SPCC
Palrocinsdor Principal: Finamciamenis Pripnio

DADCE DO PARECER

Mienane oo Paracoar: 7380 550

Agparorsaniagds 9o Projeio:

0 esiudo proposin conskslind numa pesguss de campo de natwesa qualtaiva, nomeseds by Modeks
Calgary du Avaliads Familiar. Esse Gpo & pesguisa respiineds & questios espec ficas o mods particular &
o g uaniifos o wniwrss esiudado. Busoa ooupar-se de signfoados oo CREngEs, molvies, aspiraches,
walefes & aitudes advindos da inbenagdo social Valorzam of aspetiog NUmanos Cares ieniz ados ndo = pela
2o, mas fambdm pela refealio sobne O que Se fae, & die Gl meodo, interpretar oo ablitudes o parii da
roabdade vivida & divifida com seis semihamies & pesquisa serd ealzads no Hospilal do Canoor G
Pemambisso na Unidade de Cudados Falaiieos, na cifade do Recle-PE, por s iratar de wm hospilal de
el dnoa no Falemeen o G packenies oo Climonn G0 Esiado. & por W om Sud esiroies funcional uma
uni s O inkErmagen gue albsrga packnies com Cdncer s possibilidade lerapbulics de curas,
populapho desie esheds send consiiiufda por pacdenbes em ralamenio e clinoer sem possibilidedes
Dl b s e il @ Siad Tamllas Para identifod-bos, serd gilzeda & Escala de Perorman ob Palativa,
Easaada Nos Megisieos Gm S pronsdiicd & amosire serd composha de 10 packenies @ m minmoe 10
famliares. & amosira sord seledonada oom Base mos seguinies oribdios que o packende Seja makor e 15
305, ApresEnts o eRcony da Escala & Pefemancs Paliafva igeal ou abalny do 500, i oconshents &
o miado M e o da coleta dos dados & gl lenha iInderisss: ¢m participar G0 e,

Enderstga: S Dourc Tasoga 1287

Heima: Sanio ATmaT EEF:- 53 040-055
UF: F£ Henicipia: BRLCWLC
Telwlons: g P T-H0NES Fexz 7129753235 E-amil  copfiaop oy br

Fagiras 31 i (3
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SOCIEDADE PERNAMBUCANA

DE COMBATE AQ CANCER- W
SPCC

Eslo paracar 1ol elaborads baseads nod decumeos abalxs mlelonados;

Tipo Documema M gavn Fussgem [ Sluagie
[ TR T T L e S o LT
0 Proja ROJETO 96711650 722000

|r:um FORMULARID. docx JLOTA0NT [Amanda Marlsa de | Acaln

[Thircs 5 1| ST ek

Imm EPF docx Actiln

|r:um CERTIDAOPPGENF pdl Aotiln

|c-.m ENE e ol LR
|r:um DEPOIMENTOS pf Actilo
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|r:um aita gl Rk
FROJETOF docs ActilD
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12MH  |Magalhdes Dlvei
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120318 | Magaindes Dikeim
Foha Ot Aosln | |Wihapd JLOTA0NT [Amanda Marisa de | Acaln
1201.08
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ANEXO D
Comprovante de Aceite do manuscrito para o Periédico Anna Nery de
Enfermagem
2019 Eriail - Amanda Maritsa - Outlook

Escola Anna Nery - ScholarOne updates on the manuscript

Escola Anna Nery <onbehalfof@manuscriptcentral. coms
Dom, 20/01/2019 16:54

Para; amanda_maritsa@hatmail com <amanda maritsa@hotmail com>

20-Jan-2019
Dear Ms. OLIVEIRA:

We inform you that the manuscript EAN-2018-0109 Title:

ONCOLOGICAL PALLIATIVE ATTENTION WITH FAMILY EMPHASIS: an integrative literature review was considered
accepted for publication after peer review.

To continue the publishing process, access the system by linkhttps: //me0d.manuscripteentral com/ean-scielo?
URL_MASK = 9344856bd004497ch59522363408d1 e and follow the quidelines

Thank you for your participation.

Sincerely,
Prof®. Dr* Ivone Evanqelista Cabral
Editor-in-chief the Escola de Enfermagem Anna Nery

Escola Anna Nery

Rua Afonso Cavalcanti, 275, Cidade Nova
20211-110, Rio de Janeiro - RJ, Brasil
Tel./Fax: +55 21 2293-0528 r. 209

Ml

annaneryrevista@gmail.com
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ANEXO E

Normas de submisséo da Revista Brasileira De Enfermagem (REBEnN)

Politica Editorial

A REBERN ¢ publicada na versdo impressa e eletrénica. Tem, como publico alvo,
profissionais e estudantes de Enfermagem e da Salde. Recebe a submissdo de
manuscritos nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Para manuscritos aceitos para
publicacdo redigidos em portugués, sera solicitada a traducdo da versao final para o
inglés, que sera disponibilizada na versdo eletronica.

Além de seis fasciculos regulares por ano, podem ser publicados, eventualmente,
nimeros especiais, de acordo com avaliacdo da pertinéncia pela Comissdao de
Publicacdo ou Conselho Editorial da REBEN, e com a aprovacgdo expressa da Diretoria
da ABEn Nacional.

Os manuscritos devem destinar-se exclusivamente a REBEN, ndo sendo permitida
sua submissao simultanea a outro(s) periddico(s). Quando publicados, passam a ser
propriedade da revista, sendo vedada a reproducdo parcial ou total dos mesmos, em
qualquer meio de divulgacdo, impresso ou eletrénico, sem a autorizacdo prévia do(a)
Editor(a) Cientifico(a) da Revista.

A REBEnN adota a exigéncia da Organizacdo Mundial da Saude e do Comité
Internacional de Editores de Revistas Médicas de registro prévio dos ensaios clinicos
(estudos experimentais randomizados) em plataforma que atenda os critérios elaborados
por estas duas organizacdes. O numero do registro do ensaio clinico devera constar em
nota de rodapé, na Pagina de Identificacdo do manuscrito, aspecto a que se condiciona a

publicacéo.

« Declaragéo sobre Etica e Integridade em Pesquisa

Para a publicacdo, a REBEN considera uma condicdo sine qua non que O0s
manuscritos a ela submetidos tenham cumprido as diretrizes ético-legais que envolvem
a elaboracédo de trabalhos académicos e / ou técnico-cientificos e a pesquisa com seres
humanos ou com animais.

Em se tratando de pesquisa envolvendo seres humanos, e atendendo o disposto na
Resolucdo CNS n° 466/2012, o(s) autor(es) deve(m) mencionar, no texto do manuscrito,
o nimero do protocolo de aprovacdo do projeto, emitido por Comité de Etica

reconhecido pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, do Conselho Nacional de
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Saude (CONEP-CNS), ou por 6rgéo equivalente, quando tiver sido executada em outro
pais. Do mesmo modo, deve(m) mencionar no manuscrito os procedimentos adotados
para obtencdo da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos
participantes da pesquisa.

Nos trabalhos de pesquisa experimental envolvendo animais, deve ser respeitada a
Lei n® 11.794, de 8 de outubro de 2008, que regulamenta o inciso VII do § 1° do Art.
225 da Constituicdo Federal, estabelecendo procedimentos para o uso cientifico de
animais; e as normas estabelecidas no Guide for the Care and Use of Laboratory
Animals (Institute  of Laboratory Animal Resources, National Academy of
Sciences, Washington, D.C., Estados Unidos), de 1996, e nos Principios Eticos na
Experimentagdo Animal (Colégio Brasileiro de Experimentagdo Animal — COBEA,

disponivel em: <www.cobea.org.br>), de 1991. O(s) autor(es) devem mencionar, no

texto do manuscrito, o nimero do protocolo de aprovacao do projeto, emitido por
Comisséo de Etica no Uso de Animais (CEUA), credenciada pelo Conselho Nacional de
Controle de Experimentacdo Animal (CONCEA), 6rgdo integrante do Ministério da
Ciéncia, Tecnologia e Inovacao.

A REBEnN apoia as Recomendacbes para a Conducdo, Relatério, Edicdo e
Publicacdo de Trabalhos Académicos em Revistas Médicas (Recommendations for the
Conduct, Reporting, Editing, and Publication of Scholarly Work in Medical Journals),
do Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas (International Committee of
Medical Journal Editors). Essas recomendacdes, relativas a integridade e padrdes éticos
na conducdo e no relatério de pesquisas, estdo disponiveis na URL

<http://www.icmje.org/urm_main.html>. Do mesmo modo, apoia 0s padrdes

internacionais para publicacdo de pesquisa responsavel, desenvolvidos pelo COPE
(Committee on Publication Ethics) e destinados a editores e autores (disponiveis em:

<http://publicationethics.org/international-standards-editors-and-authors>).

Conceitos, ideias ou opinides emitidos nos manuscritos, bem como a procedéncia e

exatidao das citacGes neles contidas, sao de inteira responsabilidade do(s) autor(es).

Categorias de Manuscritos

Editorial — Texto sobre assunto de interesse para 0 momento historico ou a
producdo do conhecimento veiculada a um determinado fasciculo, com possivel
repercussao Enfermagem e Salde. Pode conter até duas (2) péaginas, incluindo

até duas referéncias, quando houver.


http://www.cobea.org.br/
http://www.icmje.org/urm_main.html
http://publicationethics.org/international-standards-editors-and-authors
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Pesquisa — Estudo original e inédito, que contribui para agregar informacéo
nova ou para corroborar o conhecimento disponivel sobre objeto de investigagdo
relacionado ao escopo da Enfermagem e Salde. Estdo incluidos nesta categoria 0s
ensaios clinicos randomizados. Deve conter um maximo de quinze (15) paginas,
incluindo resumos e no maximo 30 referéncias.

Revisdo — Estudo que reune, de forma ordenada, resultados de pesquisas a
respeito de um tema especifico, auxiliando na explicacdo e compreensao de diferengas
encontradas entre estudos primarios que investigam a mesma questéo, e aprofundando o
conhecimento sobre o objeto da investigacdo. Utiliza métodos sistematicos e critérios
explicitos para identificar, selecionar e avaliar criticamente pesquisas relevantes, e para
coletar e analisar dados dos estudos incluidos na revisdo. Deve conter um maximo
de vinte (20) péaginas, incluindo resumos e referéncias.

Reflexdo — Formulacdo discursiva aprofundada, focalizando conceito ou
constructo tedrico da Enfermagem ou de &rea afim; ou discussdao sobre um tema
especifico, estabelecendo analogias, apresentando e analisando diferentes pontos de
vista, tedricos e/ou praticos. Deve conter um méaximo de dez (10) paginas, incluindo
resumos e referéncias.

Relato de Experiéncia — Estudo em que se descreve uma situacdo da préatica
(ensino, assisténcia, pesquisa ou gestdo/gerenciamento), as estratégias de intervencao e
a avaliacdo de sua eficacia, de interesse para a atuacdo profissional. Deve conter um
maximo de dez (10) paginas, incluindo resumos e referénciasno maximo 10
referéncias.

Eventualmente, poderéo ser publicados ainda:

Autor convidado - Manuscrito elaborado por autor convidado. Deve conter
no maximo 15 paginas, incluindo resumos e até 30 referéncias;

Resenha - de obra contemporanea, avaliada como sendo de interesse do publico alvo da
REBERN, deve conter no maximo 2 péaginas, incluindo 2 referéncias, se houver;

Carta ao Editor — maximo 1 péagina.

Preparo dos Manuscritos
Aspectos gerais

A REBEnN adota os Requisitos Uniformes para Manuscritos Submetidos a
Revistas Biomédicas (Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical
Journals), do Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas (International

Committee of Medical Journal Editors — ICMJE), atualizados em abril de 2010. Esses
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requisitos, conhecidos como estilo Vancouver, estdo disponiveis na URL

<http://www.icmje.org/urm main.html>.

Os manuscritos de todas as categorias aceitos para submissdo a REBEN deverao
ser preparados da seguinte forma:

Salvo em arquivo do Microsoft® Office Word, com configuracdo obrigatéria das
paginas em papel A4 (210x297mm) e margens de 2 cm em todos os lados, fonte Times
New Roman tamanho 12, espagamento de 1,5 pt entre linhas, paragrafos com recuo de
1,25 cm.

e As paginas devem ser numeradas, consecutivamente, até as Referéncias.

o O uso de negrito deve se restringir ao titulo e subtitulos do manuscrito.

o O italico sera aplicado somente para destacar termos ou expressdes relevantes

para o objeto do estudo.

» Nas citacdes de autores, ipsis litteris, com até trés linhas, usar aspas e inseri-las
na sequéncia normal do texto; naquelas com mais de trés linhas, destaca-las em
novo paragrafo, sem aspas, fonte Times New Roman tamanho 11, espagamento
simples entre linhas e recuo de 3 cm da margem esquerda. No caso de fala de
depoentes ou sujeitos de pesquisa, 0 mesmo procedimento dever ser adotado.

As citacOes de autores no texto devem ser numeradas de forma consecutiva, na
ordem em que forem mencionadas pela primeira vez no texto. Devem ser utilizados
nameros arabicos, entre parénteses e sobrescritos, sem espaco entre 0 numero da citacao
e a palavra anterior, e antecedendo a pontuacdo da frase ou pardgrafo [Exemplo:
cuidado® ]. Quando se tratar de citacdes sequenciais, 0s niimeros serdo separados por
um traco [Exemplo: cuidado®®:]; quando intercaladas, separados por virgula [Exemplo:
cuidado™®39].

N&o devem ser usadas abreviaturas no titulo e subtitulos do manuscrito.

No texto, usar somente abreviagdes padronizadas. Na primeira citacdo, a abreviatura
¢ apresentada entre parénteses, e 0s termos a que corresponde devem precedé-la. As
notas de rodapé deverdo ser restritas ao minimo indispensavel, ndo sendo aceitas notas
de fim nos manuscritos.

As ilustracOes (tabelas, quadros e figuras, como fotografias, desenhos, gréaficos, etc.)
serdo numeradas, consecutivamente, com algarismos arabicos, na ordem em que forem
inseridas no texto, ndo podendo ultrapassar o numero de cinco.

Qualquer que seja o tipo de ilustragdo, sua identificacdo aparece na parte superior,
precedida da palavra designativa (desenho, esquema, fluxograma, fotografia, gréfico,

mapa, organograma, planta, quadro, retrato, figura, imagem, entre outros), seguida do


http://www.icmje.org/urm_main.html
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numero de ordem de sua ocorréncia no texto, em algarismos arabicos, travessdo e do
respectivo titulo (Ex.: Tabela 1 — titulo). Apos a ilustracdo, na parte inferior, indicar a
fonte consultada, legenda, notas e outras informacdes necessarias a sua compreensdo, se
houver (ver: ABNT NBR 14724 / 2011 - Informacdo e documentacdo - Trabalhos
académicos — Apresentacéo).

As tabelas devem ser padronizadas conforme recomendagdes do Instituto Brasileiro
de Geografia ¢ Estatistica — IBGE. Normas de apresentacdo tabular. 3.ed. Rio de
Janeiro, 1993, disponiveis em

<http://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv23907.pdf>.

O(s) autor(es) do manuscrito submetido a REBEnN deve(m) providenciar a
autorizacdo, por escrito, para uso de ilustracGes extraidas de trabalhos previamente

publicados.

Estrutura do texto

Artigos de Pesquisa e de Revisdo devem seguir a estrutura convencional:
Introducdo, Método, Resultados, Discussdo e Conclusdes (pesquisas de abordagem
quantitativa) ou Consideracfes Finais (pesquisas de abordagem qualitativa). Os
manuscritos de outras categorias podem seguir estrutura diferente.
Independentemente da categoria, 0s manuscritos devem incluir:
a) Documento com péagina de identificacdo

E um documento que deve conter, na ordem apresentada, os seguintes dados:
titulo do artigo (maximo de 12 palavras) nos trés idiomas (portugués, inglés e
espanhol); nome do(s) autor(es), indicando, em nota de rodapé, cargo e funcédo
ocupados, Instituicdo a que pertence(m) e a qual o trabalho deve ser atribuido, e
endereco eletrénico para troca de correspondéncia.
b) Documento principal

O documento principal, sem identificacdo dos autores, deve conter:
1) Titulo do artigo: no maximo de 12 palavras nos trés idiomas (portugués, inglés e
espanhol);
2) Resumo e os descritores: resumo limitado a 150 palavras. Deve ser escrito com
clareza e objetividade, 0 que, certamente, contribuira para o interesse do publico alvo na
leitura do inteiro teor do manuscrito. O resumo devera estar estruturado em Objetivo,
Meétodo, Resultados e Conclusédo. O Resumo em portugués devera estar acompanhado
da versdao em inglés (Abstract) e espanhol (Resumen). A estrutura em inglés deve

ser: Objective, Method, Results, Conclusion. Em espanhol: Introduccion, Metodo,


http://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv23907.pdf
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Resultados e Conclusion. Logo abaixo de cada resumo incluir, respectivamente, trés

descritores e trés palabras clave do DeCS <http://decs.bvs.br>. Na versdo em inglés

incluir trés key words do MeSH <http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh>;

3) Corpo do texto: Consiste no corpo do manuscrito, propriamente dito, além das
referéncias;

4) Agradecimentos (opcional): antes da lista de referéncias, devem ser colocados
agradecimentos a agéncias de fomento ou pessoas que apoiaram o desenvolvimento da
pesquisa;

5) Referéncias: 0 nuimero de referéncias é limitado conforme a categoria do
manuscrito. As referéncias, apresentadas no final do trabalho, devem ser numeradas,
consecutivamente, de acordo com a ordem em que foram incluidas no texto; e
elaboradas de acordo com o estilo Vancouver. Exemplos de referéncias nesse estilo,
elaborados e atualizados pela Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos
(U.S. National Library of Medicine— NLM), podem ser obtidos na URL

<http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform requirements.html>.

Para os artigos disponibilizados em portugués e inglés, deve ser citada a versao em
inglés, com a paginacdo correspondente. Recomenda-se evitar citagdes de teses,
dissertacOes, livros e capitulos, exceto quando se tratar de referencial tedrico (Ex:
Handbook Cochrane).

Processo de Submissao e Avaliacdo de Manuscritos
Os manuscritos devem ser submetidos a REBEn por meio da URL
<http://www.scielo.br/reben/>, acessando-se o link Submiss@o Online.

Antes de submeter o manuscrito os autores devem verificar as normas da REBEn. O
preenchimento completo dos metadados na submissao é obrigatorio.

O autor responsavel pela submissdo deve ter a mdo toda a documentacdo
necessaria: pagina de titulo; documento principal, Declaracdo de ciéncia dos autores

sobre as instrucGes de publicacdo da REBEn (Modelo de Declaracdo de Ciéncia de

InstrucBes); carta ao editor; comprovante de aprovagdo do projeto de pesquisa pelo
Comité de Etica; comprovante de pagamento de taxa de submissdo e Declaracdo de
responsabilidade pela autoria, exclusividade de envio do manuscrito a REBEN,
transferéncia de Direitos Autorais e auséncia de conflito de interesses (Modelo de
Declaragéo de Autoria).

Um check list para auxiliar os autores esta disponivel na versdo impressa

e online.


http://decs.bvs.br/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh
http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html
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Para iniciar o processo, 0 responsavel pela submissdo devera cadastrar-se

previamente no sistema como autor. O sistema € autoexplicativo e, ao concluir o
processo, serd gerada uma ID para o manuscrito, com cédigo numérico (Exemplo:
000001). O responsavel pela submissdo recebera uma mensagem informando a URL do
manuscrito e um login, para que possa acompanhar, na interface de administracdo do
sistema, 0 progresso do documento nas etapas do processo editorial.
Inicialmente, os editores avaliam o atendimento as normas para preparagdo de
manuscritos; a inclusdo do namero do registro do ensaio clinico, quando for o caso, em
nota de rodapé; o atendimento ao estilo Vancouver na elaboracao da lista de referéncias;
a clareza e objetividade do resumo; a inclusdo dos descritores escolhidos entre
0s DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) e MeSH (Medical Subject Headings); e o
potencial do manuscrito para publicacdo e possivel interesse dos leitores.

Quando algum destes aspectos ndo for considerado satisfatorio, o manuscrito é
rejeitado, sendo automaticamente arquivado no sistema. Quando avaliado
positivamente, 0 manuscrito € encaminhado para andlise por pares (peer review),
adotando-se a avaliacdo duplo-cega (double blind review), com que se busca garantir o
anonimato dos autores e dos avaliadores. Os pareceres emitidos pelos avaliadores
podem considerar 0 manuscrito aceito, rejeitado ou, ainda, que requer revisoes, seja de
forma ou de contetdo. Os pareceres emitidos pelos avaliadores sdo apreciados pelo(a)

Editor(a) Cientifico(a), e um parecer final € enviado para os autores.

Revista Brasileira de Enfermagem - REBEnN
SGA Norte Quadra 603 Conj. B Av. L2 Norte
CEP 70830-102 Brasilia-DF, Brasil
Tel.: (55 61) 3226-0653
Mail

reben@abennacional.org.br
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ANEXO F

Normas De Submissdo Para o Periédico Qualitative Health Research

Pesquisa qualitativa em satude (QHR) é uma revista internacional, interdisciplinar,
arbitrada para a melhoria dos cuidados de saude e promover o desenvolvimento e
compreensdo de métodos de pesquisa qualitativa em ambientes de cuidados de salde.
Congratulamo-nos com manuscritos nas seguintes areas: a descricdo e analise da
experiéncia doenca, saude e comportamentos de busca de saude, as experiéncias de
cuidadores, a organizacdo sociocultural da salde, politica de salde, e temas
relacionados.

Também consideramos revisdes criticas; artigos abordando métodos qualitativos;
e comentarios sobre questdes conceituais, tedricas, metodoldgicas e éticas relativas a
pesquisa qualitativa.

Os autores interessados em enviar um manuscrito para a revista podem fazer o
download das Diretrizes de submissdes. As submissfes sdo tratadas on-line através do
site da SAGE Track da Qualitative Health Research . Por favor, visite

http://mc.manuscriptcentral.com/ghr  para iniciar o0 processo de submissdo.

IV. PREPARACAO E SUBMISSAO DO MANUSCRITO

A. Preparando um Manuscrito para Submissao

1. Principios Gerais

O texto dos artigos que relatam pesquisa original € geralmente dividido em se¢des
Introducdo, Métodos, Resultados e Discussdo. Essa assim chamada estrutura "IMRAD"
ndo € um formato de publicacdo arbitrario, mas um reflexo do processo de descoberta
cientifica. Os artigos frequentemente precisam de subtitulos nessas secbes para
organizar ainda mais seu contetdo. Outros tipos de artigos, como metanalises, podem
exigir formatos diferentes, enquanto relatos de casos, revisdes narrativas e editoriais
podem ter formatos menos estruturados ou ndo estruturados. Formatos eletrénicos
criaram oportunidades para adicionar detalhes ou se¢des, informacgdes em camadas,

interligacdo,ou extraindo partes de artigos em versdes eletronicas.Material somente
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eletronico suplementar deve ser submetido e enviado para revisdo por pares

simultaneamente com o manuscrito primario.

2. Diretrizes de Relatorio
As diretrizes de relatorios foram desenvolvidas para diferentes desenhos de estudo;

exemplos incluem CONSORT (www.consort.com) -statement.org) para estudos

randomizados, STROBE para estudos observacionais (http://strobe-statement.org/),
PRISMA para revisdes sistematicas e meta-analises (http: // prisma -statement.org/), e

STARD para estudos de diagnostico(www.stard-statement.org/).

As revistas sdo encorajadas a pedir aos autores que sigam estas diretrizes porque
ajudar os autores descrevem o estudo com detalhes suficientes para que ele ser avaliado
por editores, revisores, leitores e outros pesquisadores que avaliam a literatura médica.
Autores de manuscritos de revisdo sdo encorajados a descrever os métodos usado para
localizar, selecionar, extrair e sintetizar encontro; isso € obrigatorio para revisdes
sistematicas. Boa as fontes para as diretrizes de relatorios sdo a Rede EQUATOR
(www.equator-network.org/home/) e os Diretrizes e Iniciativas para Relatorios de
Pesquisa (www.nlm) .nih.gov / services / research_report_guide.html).

3. Secdes do Manuscrito

A seguir estao requisitos gerais para relatar dentro de se¢des de todos os desenhos
de estudo e formatos de manuscrito.
Folha de rosto

Informaces gerais sobre um artigo e seus autores é apresentado em uma pagina
de titulo do manuscrito e geralmente inclui o titulo do artigo, informacdes do autor,
quaisquer fontes de apoio, contagem de palavras e, as vezes, 0 nimero de tabelas e
figuras.

Titulo do artigo.

O titulo fornece uma descricdo destilada do artigo completo e deve incluir
informagdes que, juntamente com o resumo, tornaré a recuperacdo eletronica do artigo
sensivel e especifica. Relatorios diretrizes recomendam e algumas revistas exigem que
informagdes sobre o desenho do estudo fazem parte do titulo (particularmente
importante para estudos randomizados e revisdes sistematicas e metanalises).

Alguns periddicos exigem um titulo curto, geralmente com no méaximo 40
caracteres (incluindo letras e espacos) na pagina de titulo ou como entrada separada em
um sistema de submissdo eletrdnica. Os sistemas eletrénicos de submissdo podem

restringir o numero de caracteres no titulo.


http://www.consort.com/
http://www.stard-statement.org/
http://www.nlm/
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Informacao sobre o autor.

O mais alto nivel académico de cada autor graus devem ser listados, embora
algumas revistas ndo publicar estes. O nome do (s) departamento (S) e instituicdo (0es)
ou organizacdes onde o trabalho deve ser atribuido deve ser especificado. A maioria dos
sistemas de submissao eletronica exige que os autores fornecam informacg6es completas
de contato, incluindo correio terrestre e enderecos de e-mail, mas a pagina de titulo
o telefone e fax dos autores correspondentes nidmeros e enderego de e-mail. O ICMJE

incentiva a listagem do Pesquisador Aberto e Identificacdo de Contribuinte (ORCID).

Exoneragéo de responsabilidade
Um exemplo de um aviso de isengdo € um autor declaracdo de que as opinides
expressas no artigo submetido sdo seus e ndo uma posicao oficial da instituicao
ou financiador.
Fonte (s) de apoio.
Estes incluem subsidios, equipamentos, medicamentos e / ou outro apoio que
facilitou a conduta do trabalho descrito no artigo ou redacao do artigo em si
Contagem de palavras

A contagem de palavras para o texto do artigo, excluindo seu resumo,
agradecimentos, tabelas, legendas de figuras, e referéncias, permite que editores e
revisores avaliem
se as informagdes contidas no documento justificam o comprimento do trabalho, e se o
manuscrito submetido cabe nos formatos e limites de palavras da revista. Separar a
contagem de palavras para o resumo € Util pelo mesmo motivo.

Numero de figuras e tabelas.

Alguns sistemas de submissdo requer especificacdo do nimero de figuras e
tabelas antes de fazer o upload dos arquivos relevantes. Estes nimeros permitem equipe
editorial e revisores para confirmar que todos os numeros e tabelas foram realmente
incluidas no manuscrito e, porque as tabelas e figuras ocupam espaco, para avaliar se 0
informagdes fornecidas pelos nimeros e tabelas justificam a comprimento do papel e o
manuscrito se encaixa dentro dos limites de espaco da revista.

Introducéo

Fornecer um contexto ou antecedentes para o estudo (isto é,a natureza do
problema e sua importancia). Indique oobjetivo especifico ou objetivo de pesquisa ou
hipotese testado pelo estudo ou observacdo. Cite apenas referéncias diretamente

pertinentes e ndo inclua dados ou conclusdesdo trabalho que esté sendo relatado.
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Meétodos

O principio orientador da secdo métodos deve seja claro sobre como e por que um
estudo foi feito de uma maneira particular. A se¢do de Métodos deve ter o objetivo de
ser suficientemente detalhada, de modo que outros com acesso aos dados seria capaz de
reproduzir os resultados. Em geral, osecdo deve incluir apenas as informacoes
disponiveis no momento em que o plano ou protocolo para o estudo estava sendo

escrito; todas as informacgdes obtidas durante o estudo pertencemna secéo
Resultados. Se uma organizacdo foi paga ou contratada para ajudar a conduzir a
pesquisa (exemplos

incluir coleta e gerenciamento de dados), entdo isso ser detalhado nos métodos.

A secdo de Métodos deve incluir uma declaracdo indicando que a pesquisa foi
aprovada por um 6rgéo de revisdo local, regional ou nacional (por exemplo, comité de
ética, conselho de revisdo institucional). Se existe duvida sea pesquisa foi realizada de
acordo com a Declaracdo de Helsingue, os autores devem explicar a justificativapela
sua abordagem e demonstram que o mercado local, regional6rgdo nacional de revisao
aprovou explicitamente oaspectos do estudo. Veja a Secdo I1.E.Eu.

Selecdo e Descricdo dos Participantes

Descreva claramente a selecdo de participantes observacionais ou experimentais
(individuos ou pacientes saudaveis, incluindo controles), incluindo critérios de
elegibilidade e exclusdo e uma descricdo da populacdo-fonte. Porque o A relevancia de
variaveis como idade, sexo ou etnia ndo é sempre conhecido na época do desenho do
estudo, pesquisadores deve visar a inclusdo de populacdes representativas em todos os
tipos de estudo e, no minimo, fornecer dados descritivos para estas e outras variaveis
demogréficas relevantes. Garantir uso correto dos termos sexo (ao relatar fatores de
risco) e género (identidade, fatores psicossociais ou culturais) e, a menos que seja
inadequado, relatem o sexo e / ou género dos participantes do estudo, o sexo de animais
ou celulas, e Descrever os métodos usados para determinar sexo e género. E se o estudo
foi realizado envolvendo uma populacgdo exclusiva, por exemplo em apenas um sexo, 0S
autores devem justificar por que, exceto em casos 6bvios (por exemplo, cancro da
préstata).

Os autores devem definir como eles determinaram raca ou etnia e justificar sua
relevancia. Os autores devem usar linguagem neutra, precisa e respeitosa para descrever
0s participantes do estudo e evitar uso de terminologia que possa estigmatizar 0s
participantes.

Resultados
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Apresentar seus resultados em sequiéncia logica no texto, tabelas e figuras, dando
as principais ou mais importantes descobertas primeiro. Nao repita todos os dados nas
tabelas ou figuras no texto; enfatizar ou resumir apenas 0s mais observacgoes
importantes. Fornecer dados sobre todos os dados primarios e resultados secundarios
identificados na se¢do Métodos.

Materiais extras ou complementares e detalhes técnicos podem ser colocado em
um apéndice onde eles estardo acessiveis, mas ndo interromper o fluxo do texto, ou eles
podem ser publicados unicamente na versao eletronica da revista.

Forneca resultados numéricos ndo apenas como derivados (por exemplo,
porcentagens), mas também como numeros absolutos dos quais derivados foram
calculados, e especificar a significancia estatistica a eles associada, se houver. Restringir
tabelas e figuras aquelas necessarias para explicar o argumento do papel e avaliar dados
de apoio. Use graficos como uma alternativa para tabelas com muitas entradas; nédo
duplicar dados em gréaficos e tabelas. Evitar usos ndo técnicos de técnicas termos em
estatistica, como “aleatério” (o que implica dispositivo aleatdrio), ‘“normal”,
“significativo”, “correlacdes” e “amostra”. Relatério separado de dados por variaveis
demogréficas,

como idade e sexo, facilitam o agrupamento de dados para subgrupos através de
estudos e deve ser rotineiro, a menos que existam raz6es imperiosas para nao estratificar
os relatdrios, que devem ser explicado.

Discusséo

E atil comecar a discussdo resumindo brevemente as principais descobertas e
explorar possiveis mecanismos ou explicagdes para esses achados. Enfatize o0 novo e
aspectos importantes do seu estudo e coloque suas descobertas o contexto da totalidade
das provas relevantes. Estado as limitacGes do seu estudo e explore as implicacGes de
suas descobertas para pesquisas futuras e para a pratica clinica ou politica.

Discuta a influéncia ou associagédo de variaveis, como sexo e / ou género, em suas
descobertas, quando apropriado, e as limitacbes dos dados. Ndo repita em detalhes
dados ou outras informagdes fornecidas em outras partes do manuscrito, Como na se¢ao
Introducgéo ou Resultados. Relacione as conclusGes com os objetivos do estudo, mas

evite declaragdes e conclusbes ndo qualificadas ndo adequadamente apoiadas
pelos dados. Em particular, distinguir entre significancia clinica e estatistica, e evite
fazer declaragcfes sobre beneficios e custos econdmicos, a menos que manuscrito inclui

os dados econémicos apropriados e analises. Evite reivindicar prioridade ou aludir ao
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trabalho que nédo foi concluido. Indique novas hipoteses quando justificado, mas rotule-

as claramente.

Referéncias

Os autores devem fornecer referéncias diretas ao original fontes de pesquisa
sempre que possivel. Referéncias ndo devem ser usado por autores, editores ou revisores
para promover interesses proprios. Embora referéncias a artigos de revisdo possam ser

uma maneira eficiente de orientar os leitores para um corpo de literatura, artigos
de revisdo nem sempre refletem o trabalho original com precisdo. Por outro lado,
extensas listas de referéncias a trabalho original em um topico pode usar espacgo
excessivo. Menos referéncias a artigos originais importantes servem frequentemente
como listas exaustivas, particularmente porque as referéncias podem agora ser
adicionado a versdo eletrbnica de artigos publicados, e desde a busca de literatura
eletronica permite aos leitores recuperar literatura publicada de forma eficiente.

N&do use resumos de conferéncias como referéncias: eles podem ser citada no
texto, entre parénteses, mas ndo como notas de rodapé. Referéncias a artigos aceitos,
mas ainda nao publicados devem ser designados como “no prelo” ou “no futuro”.
Informagdes de manuscritos submetidos mas néo aceitos deve ser citada no texto como
“observagdes ndo publicadas” com permissao por escrito da fonte.

Os artigos publicados devem referenciar os identificadores Unicos e persistentes
dos conjuntos de dados utilizados. Evite citar uma “comunicagdo pessoal”, a menos que

fornece informacdes essenciais ndo disponiveis em um fonte, caso em que 0 nome
da pessoa ea data da comunicacdo deve ser citada entre parénteses no texto. Para artigos
cientificos, obtenha permissao por escrito e confirmacdo de precisdo da fonte de uma
comunicacgéo pessoal.

Alguns, mas nem todos os periodicos, verificam a exatiddo de todos citacbes de
referéncia; Assim, os erros de citagdo aparecem as vezes na versao publicada dos
artigos. Para minimizar esses erros, as referéncias devem ser verificadas usando uma
fonte bibliografica, como o PubMed, ou cépias impressas de fontes originais. Os autores
sdo responsaveis por verificar se nenhuma das referéncias cita artigos retratados, exceto
no contexto de referéncia a retratacdo. Para artigos publicados em periodicos indexados
na MEDLINE, o ICMJE considera PubMed a fonte autoritativa de informacdes sobre
retracoes.

Primeira publicagéo online
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On-line First permite que os artigos finais (artigos concluidos e aprovados
aguardando atribuicdo para uma futura edi¢do) sejam publicado on-line antes de sua
inclusdo em uma edicdo de periddico, o que reduz significativamente o tempo de
submissdo e publicacdo. Visite a pagina de ajuda do SAGE Journals para mais detalhes,
incluindo como citar on-line Primeiros artigos.

Acesso ao seu artigo publicado

O SAGE fornece aos autores acesso on-line ao seu artigo final. Promovendo seu
artigo publicacdo ndo € o fim do processo! Vocé pode ajudar a divulgar seu trabalho e
garantir que ele seja tdo lido e citado como possivel. O SAGE Author Gateway possui
inimeros recursos para ajuda-lo a promover seu trabalho. Visita a pagina Promover seu
artigo no gateway para dicas e conselhos. Além disso, 0 SAGE é parceiro do Kudos, um
Servico gratuito que permite aos autores explicar, enriquecer, compartilhar e medir o
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