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Santa Clara no leito de morte — Mestre de Heiligenkreuz,1410.

Quando acabamos de fazer tudo o que viemos fazer
aqui na Terra, podemos sair de nosso corpo, que
aprisiona nossa alma como um casulo aprisiona a
futura borboleta. E, na hora certa, podemos deixa-lo
para tras, e ndo sentimos mais dor, nem medo, nem
preocupacdes - estamos livres como uma linda
borboleta voltando para casa, para Deus...

(Kluber-Ross, E. A roda da vida — memérias do viver e
do morrer)



RESUMO

FERNANDES, M.A. Cuidados paliativos e luto antecipatorio: um estudo a luz do modelo
Calgary de avaliacdo da familia. 2015. 92f. Dissertacdo (Mestrado) — Centro de Ciéncias da
Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2015.

Introducdo: Os cuidados paliativos constituem uma filosofia de cuidado interdisciplinar que
objetiva aprimorar a qualidade de vida de pacientes e familias que vivem e convivem com
doencas ameacadoras de vida, nas dimensoes fisica, psicoldgica, social e espiritual e apoio ao
luto. A presente dissertacao € constituida de dois diferentes artigos, um tedrico e um empirico,
cujo enfoque tematico central entre eles sdo os cuidados paliativos e o luto. O primeiro,
tedrico, intitula-se Cuidados paliativos e luto: um estudo bibliométrico. Objetivo: Analisar a
producdo cientifica publicada em periddicos online sobre os cuidados paliativos e o luto.
Metodologia: Revisdo bibliométrica, cuja amostra foi constituida de artigos, publicados no
periodo de 2005 a 2014, e disponibilizados na LILACS, MEDLINE, IBECS, PUBMED,
SCiIELO e DOAJ. Resultados: Foram identificados 48 estudos disseminados em 37
periddicos, dos quais, a Revista Medicina Paliativa Journal foi a que mais publicou sobre a
temaética, e o0 American Journal of Psychiatry apresentou o maior fator de impacto. A maioria
das publicages foi produzida por pesquisadores da area de Medicina e predominaram autores
com o titulo de doutor. Conclusdo: Verificou-se que a producdo do conhecimento que
envolve os cuidados paliativos e o luto mantém-se reduzida no periodo investigado, o que
demanda a ampliacdo do conhecimento acerca dessa tematica e das questfes que a envolvem.
O segundo estudo é uma pesquisa original, intitulada: Estrutura de familias de pacientes em
cuidados paliativos acerca do luto antecipatorio: estudo a luz do Modelo Calgary. Objetivo:
Analisar a estrutura de familias de pacientes sob cuidados paliativos acerca do luto
antecipatdrio a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia. Metodologia: Trata-se de
um estudo de campo com abordagem qualitativa, do qual participaram cinco familias de
pacientes sob cuidados paliativos internados em um hospital localizado na cidade de Joédo
Pessoa — PB. Para viabilizar a coleta dos dados, foram utilizados o genograma e o ecomapa. O
material empirico foi analisado a luz do Modelo Calgary. Resultados: Os resultados advindos
da pesquisa foram descritos em duas etapas. Na primeira, apresentaram-se 0 genograma € o
ecomapa, a partir das historias narradas pelas familias participantes da pesquisa; e na segunda,
a analise estrutural das familias a luz do Modelo Calgary. As familias ressaltaram a
experiéncia de uma doenga sem possibilidades terapéuticas de cura como um processo de
profundas perdas, evidenciadas pela fragilidade que a enfermidade impde progressivamente e
que os levam a vivenciar um luto antecipatério. Conclusdo: A utilizacdo do modelo de
avaliacdo familiar possibilitou uma visdo ampliada das familias inseridas no estudo e a
compreensdo das relagBes internas, externas e de contexto. Por conseguinte, considera-se
essencial que o enfermeiro possa atuar junto com a familia no que concerne ao luto
antecipatorio para atender as necessidades e aos cuidados da pessoa sob cuidados paliativos.
Espera-se que os dados obtidos possam subsidiar novas investigacdes sobre a tematica.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Luto antecipatorio. Modelo de enfermagem.



ABSTRACT

FERNANDES, MA. Palliative care and anticipatory grief: a study in the light of Calgary
model for assessment of families. 2015. 92f. Dissertation (Master’s degree) - Health Sciences
Center, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2015.

Introduction: Palliative care is a philosophy of interdisciplinary care that aims to improve
the quality of life of patients with life threatening diseases and families, acting in the physical,
psychological, social and spiritual dimensions and bereavement support. This dissertation
consists of two different articles, theoretical and empirical, whose central thematic focus
between them are palliative care and bereavement. The first, theoretical, is entitled palliative
and bereavement care: a bibliometric study. Objective: To analyze the scientific production
published in online journals on palliative care and bereavement. Methodology: bibliometric
review, whose sample consisted of articles published in the period from 2005 to 2014,
available in LILACS, MEDLINE, IBECS, PubMed, SciELO and DOAJ. Results: We
identified 48 studies disseminated in 37 journals, including the Journal Palliative Medicine
Journal that was the most published on the subject, and the American Journal of Psychiatry
showed the highest impact factor. Most of the papers produced by researchers of the medical
area and predominated authors with the title of doctor. Conclusion: It was found that the
production of knowledge involving palliative care and bereavement remains weak in the
investigated period, which requires the expansion of knowledge on this theme and the issues
surrounding it. The second study is a unique research, entitled: patients families Structure in
palliative care about anticipatory grief: study based on the Calgary model. Objective: To
analyze the structure of families of patients under palliative care about anticipatory grief in
the light of Calgary Model. Methodology: This is a field of study with a qualitative approach,
the participation of five families of patients under palliative care in a hospital in the city of
Jodo Pessoa - PB. To enable the collection of data, we used the genogram and eco-map. The
empirical material was analyzed through the Calgary Model. Results: The results derived
from research were described in two stages. The first, presented to the genogram and eco-
map, from the stories told by the participating families of the research; and second, structural
analysis of families in the light of the Calgary Model. Families highlighted the experience of a
disease without therapeutic possibilities of cure as a process of profound loss, evidenced by
the fragility that the disease imposes progressively and that lead them to experience a
anticipatory grief. Conclusion: The utilization of family assessment model allowed for a
larger view of the families included in the study and understanding of internal relations,
external and context. Therefore, it is considered essential that nurses can work together with
the family regarding the anticipatory grief to meet the needs and care of the person in
palliative care. It is expected that the data obtained can support further research on the topic.

Keywords: Palliative Care. Anticipatory grief. Nursing model.



RESUMEN

FERNANDEZ, MA. Cuidados paliativos y duelo anticipado: un estudio a la luz de la
Plantilla de Evaluacion Familiar Calgary. 2015. 92f. Tesis (Maestria) - Centro de Ciencias de
la Salud de la Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa, 2015.

Introduccion: Cuidados Paliativos es una filosofia de atencidn interdisciplinaria que tiene
como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades que amenazan la
vida, trabajando en las dimensiones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales y apoyo para
el pesar. Esta tesis consiste en dos articulos diferentes, tedricos y empiricos, cuya tematica
central de enfoque entre ellos se encuentran los cuidados paliativos y el duelo. La primera,
tedrica, tiene derecho cuidados paliativos y el pesar: un estudio bibliométrico. Objetivo:
Analizar la produccion cientifica publicada en revistas en linea sobre los cuidados paliativos y
el duelo. Metodologia: Revision bibliométrico, cuya muestra consistid en articulos
publicados en el periodo de 2005 a 2014, y puesto a disposicion en LILACS, MEDLINE,
IBECS, PubMed, SciELO y DOAJ. Resultados: Se identificaron 48 estudios difundidos en 37
revistas, entre ellos el Diario Medicina Paliativa fue el mas publicado sobre el tema, y el
American Journal of Psychiatry mostraron el mayor factor de impacto. La mayoria de los
documentos fueron elaborados por los investigadores del area médica y predominaron autores
con el titulo de doctor. Conclusién: Se encontré que la produccién de conocimiento en
cuidados paliativos y el pesar sigue siendo débil en el periodo investigado, lo que requiere la
expansion del conocimiento sobre este tema y los problemas que lo rodean. El segundo
estudio es una investigacion Unica, titulado: Estructura de familias de pacientes en los
cuidados paliativos sobre el pesar anticipatorio: estudio basado en el modelo de Calgary.
Obijetivo: Analizar la estructura de las familias de los pacientes bajo cuidados paliativos sobre
la pena anticipada a la luz de lo modelo Calgary de Evaluacién Familiar. Metodologia: Este es
un campo de estudio con enfoque cualitativo, la participacion de cinco familias de los
pacientes en cuidados paliativos de un hospital en la ciudad de Jodo Pessoa - PB. Para
habilitar la recogida de datos, se utilizé el genograma y eco-mapa. EI material empirico fue
analizado a través del Modelo Calgary. Resultados: Los resultados derivados de la
investigacion se describen en dos etapas. El primero, presentado al genograma y eco-mapa, a
partir de los relatos de las familias participantes de la investigacion; y en segundo lugar, el
analisis estructural de las familias en la luz del modelo de Calgary. Familias destacaron la
experiencia de una enfermedad sin posibilidades terapéuticas de curacién como un proceso de
pérdida profunda, demuestra la fragilidad que la enfermedad impone progresivamente y que
los llevé a experimentar una pena anticipada. Conclusién: La uso del modelo de evaluacion
de la familia permitié una vision mas amplia de las familias incluidas en el estudio y la
comprension de las relaciones internas, externas y el contexto. Por lo tanto, se considera
esencial que las enfermeras pueden trabajar en conjunto con la familia con respecto a la pena
anticipada para satisfacer las necesidades y el cuidado de la persona en los cuidados
paliativos. Se espera que los datos obtenidos pueden apoyar mas investigaciones sobre el
tema.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Pesar. Modelo de enfermeria.
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Don Pedro no leito de morte — Nicolas-Eustache Maurin

1 INTRODUGAO
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Os avancos cientificos ocorridos no Século XX revolucionaram a forma de viver da
populacdo mundial e contribuiram para o progressivo aumento da esperanca média de vida.
Essa longevidade abre espaco para a incidéncia de doencas cronicas e incuraveis de evolugdo
répida, que conduzem a um acréscimo significativo do nimero de pessoas com enfermidades
potencialmente fatais, razdo por que é imprescindivel mudar as estratégias no enfoque desse
paradigma.

Devido a isso, a enfermidade cronica e incurdvel torna-se complexa, caracterizada por
alteracbes das necessidades fisicas, psiquicas, sociais e espirituais dos doentes e de suas
familias. O processo vivido por pessoas que ja vislumbram o final da vida carece de uma
atencdo voltada para minimizar o sofrimento que envolve uma pessoa com doenca terminal.
Dai emerge uma nova proposta de assisténcia aos doentes terminais, denominada de cuidados
paliativos, cujo designio fundamental é a humanizagéo do fim da vida (NETO et al., 2014).

Os cuidados paliativos sdo alicercados dentro de um modelo de cuidados totais, ativos,
integrais e legitimados pelo direito de morrer com dignidade. Essa modalidade de assisténcia
valoriza a cultura, a espiritualidade, as tradigdes, os desejos e as crencas que permeiam o fim
da vida do paciente com enfermidade sem terapéuticas de cura (GERMANO; MENEGUIN,
2013)" O objetivo da terapia paliativa € de prover as necessidades dos doentes sem fins
curativos e de melhorar a qualidade de sua vida, atraves do controle dos sintomas e do apoio
familiar.

Fundamentados numa viséo holistica do ser humano, os cuidados paliativos tém como
filosofia ajudar os pacientes sem possibilidades de cura a reafirmarem a vida e a enfrentarem
a morte como um evento natural, assim, a morte ndo serad adiada nem prolongada, e o0 ser sera
amparado em suas angustias e medos, para que as dores e outros sintomas sejam aliviados. A
assisténcia paliativa da suporte para que 0s pacientes possam viver o mais ativamente possivel
e ajuda a familia e os cuidadores no processo de luto (COSP et al., 2012).

O luto é compreendido como um entrelace de reagBes psiquicas conscientes ou ndo a
uma perda significativa. E um processo doloroso, que transcende o ambito individual e
repercute na vida de todos os que convivem, direta ou indiretamente, com a pessoa que
vivencia a terminalidade. E uma experiéncia ardua, porém faz parte da existéncia humana,

pela qual se precisa passar para recomecar uma nova vida. Vale ressaltar que esse sentimento
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também é vivido quando se sabe que havera uma perda, ou seja, quando o doente ainda esta
vivo. Essa reacdo ¢ denominada de luto antecipatério (MOON, 2013).

A terminologia luto antecipatorio originou-se com a observacdo, em meados do Século
XX, quando as companheiras dos soldados convocados para a guerra apresentavam reacdes de
enlutamento diante da possibilidade da morte de seus maridos em batalha. Diante disso, esse
fendmeno foi considerado adaptativo para essas companheiras, que vivenciavam periodos de
depressdo, raiva e tristeza. A partir dessa evidéncia, o luto antecipatorio passou a ser
estudado, sobretudo com pessoas que enfrentam doencas sem possibilidades terapéuticas de
cura, cujo desafio é vivenciar a morte em vida (FLACH et al, 2012).

A médica psiquiatra, Elizabeth Kibler-Ross (2012), procurou compreender o
comportamento do paciente durante todo o processo de finitude. Foi a pioneira em descrever
as atitudes e as reacdes emocionais do enfermo diante da aproximacdo da morte, e cujo
resultado de suas pesquisas mudou a percepc¢édo da tanatologia. Sua obra sobre a morte e o
morrer é referéncia para a escuta do paciente e seus familiares. A autora identificou estagios
que foram rebuscados de forma empirica, observando o comportamento dos enfermos
terminais, seus sentimentos, anseios e reacfes. Relata, ainda, que as fases que antecedem a
morte e caracterizam o luto antecipatério sdo: negacao, isolamento, raiva, barganha, depressdo
e aceitacao.

O primeiro estagio é o de negacdo e isolamento, quando hd uma recusa em aceitar a
doenca terminal. A raiva € o periodo em que surgem sentimentos de revolta, faria e
ressentimento, € o paciente questiona-se: por que eu? A barganha caracteriza o terceiro
estagio, em que o enfermo faz promessas por um prolongamento da vida ou alguns dias sem
sofrimento (KUBLER-ROSS, 2012).

Na fase da depressdo, devido ao agravamento da doenca, 0 paciente vivencia o luto,
pois ndo tem mais como nega-la. A aceitacdo é o estdgio em que o doente terminal passa a
aceitar sua situacdo e seu destino. A intensidade das etapas vai depender do grau de
afetividade entre a pessoa e o0 ente querido. Esses estagios sdo dindmicos e ndo ha uma ordem
para essas manifestaces. E importante ressaltar que o paciente pode vivenciar mais de uma
dessas fases, a depender do contexto e da sua histéria de vida na terminalidade e de sua
familia (KUBLER-ROSS, 2012).

E imprescindivel a participagdo da familia quando um de seus membros adoece,
porque esse acontecimento interfere no equilibrio da estrutura familiar. A familia passa a

viver um estado de fluxo constante, e uma mudanga como o enfrentamento de uma doenca
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terminal em um dos seus membros afeta a todos os outros em maior ou menor intensidade, a
depender do grau de afetividade entre a pessoa e o doente (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Nesse contexto, a familia do paciente sob cuidados paliativos também experiencia o
luto antecipatorio e exerce um papel fundamental no processo do cuidar, porquanto é
referéncia para a pessoa enferma. Wright e Leahey (2012) entendem que se consideram
familia os que seus membros dizem quem sdo e, nesse conjunto, os individuos com
caracteristicas variadas comp&em um grupo social complexo e essencial para seu crescimento
e desenvolvimento.

Destarte, apesar de a doenca ser vivida de forma singular, 0s outros componentes que
ficam ao lado do ser doente compartilham muitas de suas experiéncias, e aléem de a familia
vivenciar essas emocoes, € o principal sustentaculo para o enfrentamento do luto antecipatério
do seu ente (CARDOSO; SANTOS, 2013). Sobre isso, € oportuno destacar que a prestacdo de
acOes paliativas em sentido genérico estd naturalmente implicita na abordagem ao paciente e é
extensiva aos seus familiares e ao trabalho da maioria dos profissionais de saude,
independentemente de sua formacdo particular. Os cuidados paliativos consistem na
assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar.

Em suma, a equipe é composta por diversos profissionais da area de Saude que
trabalham em conjunto, cada um oferecendo o melhor dos seus conhecimentos para aliviar o
sofrimento do doente e da familia. E formada por médico, enfermeiro, psicélogo, assistente
social, farmacéutico, dentista, pelo menos um profissional da area de reabilitacdo e assistentes
espirituais, que sdo definidos de acordo com a necessidade do paciente, (SILVEIRA;
CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014) todos devidamente treinados na filosofia e na préatica da
paliag&o.

O enfermeiro, como membro da equipe de salde, na atencdo paliativa, exerce papel
fundamental, porquanto acompanha, diariamente, o paciente e sua familia, desde 0 momento
em que recebem o diagndstico, até o Gltimo momento do processo de finitude, auxiliando-o
no enfrentamento de uma realidade carregada de dor e de temor de uma doenca terminal
(CARDOSO; SANTOS, 2013).

Atuando como enfermeira em um hospital assistencial, tive a oportunidade de
trabalhar em um hospital no interior do estado da Paraiba e de assistir um paciente em fase
terminal e acompanhar seu sofrimento diante da aproximacao da morte e de seus familiares no
enfrentamento do luto antecipatdrio. Essa vivéncia fortaleceu minha motivacéo para propiciar

uma assisténcia holistica aos pacientes e seus familiares na terminalidade da vida, visto que,
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nessa fase, é imprescindivel cuidar do paciente numa dimenséao integral do ser humano nos
seus aspectos bio-psiquico-social e espiritual.

Essa experiéncia despertou 0 meu interesse em buscar novos conhecimentos acerca do
cuidar do paciente com doenca terminal e seus familiares no enfrentamento do luto
antecipatorio, por meio de leitura de artigos cientificos e de livros. Isso porque, no Curso de
Enfermagem n&o havia disciplinas direcionadas ao referido enfoque. Entdo, tive a
oportunidade de conhecer a filosofia dos cuidados paliativos como integrante do Nucleo de
Estudo e Pesquisa em Bioética (NEPB), da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), onde
me introduzi como membro, na busca de oportunidade para ampliar 0 meu conhecimento no
campo de cuidados paliativos e de desenvolver pesquisas sobre essa modalidade do cuidar.

Nesse Ndacleo, compartilhei da elaboracdo de artigos cientificos, relacionados a
tematica, tais como: Cuidados paliativos e luto: compreensdo de médicos residentes
(FERNANDES et al., 2014); Percepcgdo de enfermeiros sobre o significado dos cuidados
paliativos em pacientes com cancer terminal (FERNANDES et al., 2013); e Cuidados
paliativos: compreensdo de enfermeiros assistenciais (LOPES et al., 2013). Esses trabalhos
me possibilitaram compreender bem mais a tematica abordada.

Com a finalidade de ampliar meus conhecimentos sobre a referida tematica, ingressei,
juntamente com os membros do NEPB, no | Curso de Especializacdo em Cuidados Paliativos,
pela Pinus Longaeva de Séo Paulo, o qual me proporcionou a oportunidade de desenvolver
habilidades e atitudes que permitem uma abordagem adequada e humanizada em relacdo ao
paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura e sua familia, no que concerne aos
aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais.

Atualmente, como mestranda de Enfermagem, senti a necessidade de desenvolver um
estudo acerca dos cuidados paliativos direcionados ao paciente e sua familia, com énfase no
luto antecipatério, visto que sdo insipientes publicaces na literatura nacional sobre esse
enfoque. Além disso, o0 Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia eleito para a investigacdo
proposta também apresenta um nudmero reduzido de estudos no campo dos cuidados
paliativos.

Entdo, considera-se a pesquisa proposta de relevancia, porque o enfermeiro
desempenha um papel fundamental na assisténcia ao paciente sob cuidados paliativos e sua
familia no processo da doencga e no enfrentamento do luto antecipatorio. Portanto, o estudo
proposto teve como fio condutor as seguintes questdes norteadoras: Qual a estrutura de
familias de pacientes sob cuidados paliativos no enfrentamento do luto antecipatério? Como a

familia de pacientes sob cuidados paliativos enfrenta o luto antecipatorio?
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Para responder aos questionamentos propostos, foram elencados 0s seguintes
objetivos: Analisar a estrutura de familias de paciente sob cuidados paliativos no
enfrentamento do luto antecipatério, a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo na Familia; e
investigar a vivéncia da familia de pacientes sob cuidados paliativos que enfrenta o luto

antecipatorio.
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O Paralitico — Jean-Baptiste Greuze,1763.
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2.1 ARTIGO 1: A reviséo da literatura encontra-se contemplada em um artigo oriundo de
uma pesquisa de revisdo bibliométrica sobre Cuidados paliativos e luto, elaborada de acordo
com as normas da Escola Anna Nery Revista de Enfermagem (Anexo C), apresentada a

sequir.

CUIDADOS PALIATIVOS E LUTO: UM ESTUDO BIBLIOMETRICO
PALLIATIVE CARE AND GRIEF: ASTUDY BIBLIOMETRIC

CUIDADOS PALIATIVOS Y DUELO: ESTUDIO BIBLIOMETRICO

RESUMO

Analisar a producdo cientifica, publicada em periddicos online, sobre os cuidados paliativos e
luto. Trata-se de um estudo bibliométrico, realizado com 48 artigos, publicados entre 2005 e
2014, selecionados nas bases de dados LILACS, MEDLINE, IBECS, PUBMED, SciELO e
DOAJ. Os anos de 2012 e 2013 apresentaram um quantitativo maior de publicacdes. Foram
identificados 37 veiculos de divulgacgdo, dos quais, o periédico Medicina Paliativa Journal foi
0 que mais publicou sobre a temética, e 0 American Journal of Psychiatry apresentou o maior
fator de impacto. O idioma mais utilizado foi o inglés, a maioria das publicagdes foi
produzida por pesquisadores da area de Medicina e predominaram autores com o titulo de
doutor. Foi identificada lacuna no que se refere a pesquisas que contemplam a experiéncia do
enlutamento, vivenciada por profissionais de saude. Espera-se ter contribuido para atestar o
impacto dessa tematica no cuidado dispensado ao paciente sob cuidados paliativos com énfase
no luto e subsidiar 0 embasamento de novas pesquisas.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Pesar; Bibliometria.
ABSTRACT

To analyze the scientific production published in online journals on palliative care and
bereavement. This is a bibliometric study of 48 articles published between 2005 and 2014,
selected in the databases LILACS, MEDLINE, IBECS, PubMed, SciELO and DOAJ. The
years 2012 and 2013 had higher quantity of publications. Was identified 37 magazines, the
journal Palliative Medicine Journal published more about the theme and the American Journal
of Psychiatry had the highest impact factor. The most common language was English, most
publications were produced by researchers from Medicine, predominated authors with title
doctor. Was identified gap in terms of research which include the bereavement experiences
from health professionals. Expected to contribute to attest the impact of this theme in the field
of palliative care with emphasis on the fight and subsidize the basis of further researchs.
Keywords: Palliative care; Grief; Bibliometrics.

RESUMEN

Analizar la produccion cientifica publicada en revistas en linea sobre los cuidados paliativos y
el duelo. Se trata de un estudio bibliométrico de 48 articulos publicados entre 2005 y 2014,
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seleccionado en las bases de datos LILACS, MEDLINE, IBECS, PubMed, SciELO y DOAJ.
Los afios 2012 y 2013 tuvieron mayor cantidad de publicaciones. Se identificaron 37
vehiculos, de éstos, la revista Medicina Paliativa Diario fue el méas publicado sobre el tema 'y
el American Journal of Psychiatry mostraron el mayor factor de impacto. El idioma mas
comun es el Inglés, la mayoria de las publicaciones fueron producidas por investigadores de
Medicina, predominaron los autores con el titulo de doctor. Fue identificado brecha en
términos de investigacion que incluyen la experiencia de duelo experimentado por
profesionales de la salud. Se espera que han contribuido a dar fe de la repercusion de este
tema en el cuidado de los cuidados paliativos con énfasis el duelo y subsidiar la base de
futuras investigaciones.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Pesar; Bibliometria.

INTRODUCAO

No ambito da salde contemporanea, as discussGes sobre a finitude humana vém
ganhando énfase na sociedade, principalmente quando se trata das inovag6es tecnoldgicas, das
possibilidades de se prolongar a vida e da cura das enfermidades. Entretanto, a cura, em
alguns casos, é impossivel, e a morte, consequentemente, inevitavel. Diante dessa realidade,
emergiram os cuidados paliativos, difundidos pelo mundo como uma forma de cuidar que
prima pelo bem-estar do paciente e € promovido no estagio inicial do curso de determinada
doenca progressiva, avancada e incuravel.!

Na assisténcia paliativa, o limite da vida é aceito e o objetivo é o cuidado, e ndo a
cura. Visa ao respeito a dignidade humana e deve ser iniciado desde o diagndstico de doencas
graves, progressivas e incuraveis, designando-se a promover conforto e bem-estar para a
pessoa. Vale ressaltar que, na praxis desses cuidados, insere-se a assisténcia em todo o
processo de finitude humana e na fase do luto vivenciado pelo paciente e por sua familia. O
luto apresenta-se como uma reacdo normal e prevista com a quebra de um vinculo, de um lago
afetivo com significado posto de maneira individual, vivenciado de forma contextual e
subjetiva.’

Existem trés tipos de luto: o antecipatério, que € qualificado pela perda esperada
vivida pelo paciente e por sua familia, na fase compreendida entre o diagnostico e a morte

propriamente dita; o normal, ou luto no tempo certo, que se caracteriza como 0 evento depois
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da morte; e o complicado, quando a angustia e a lamentacdo diante da perda podem variar
desde a dor da auséncia, até uma tristeza devastadora, que pode aparecer associada a ideacoes
suicidas e sintomas psicéticos.> O luto representa, essencialmente, a resposta a um fato
potencialmente desestruturante e inevitavel, e que todos os seres humanos vivenciardo em
algum momento no decorrer de suas vidas. Diante desse acontecimento, 0 paciente e sua
familia podem ser inseridos num servico de cuidados paliativos para desenvolver condicdes
de aceitar melhor essa nova realidade. *

O apoio ao luto varia de acordo com as necessidades de cada pessoa e da familia
afetada. Embora a maioria dos individuos tenha recursos internos e informais suficientes para
se adaptar a essa transicdo de vida, alguns sdo mais vulneraveis e podem estar em risco de
desenvolver problemas de ordem fisica ou psiquica e até de procurar servi¢os de emergéncia
médica e de internacdo hospitalar, como referido em estudo.’ Por essa razdo, é inegavel a
relevancia dos cuidados paliativos como uma modalidade de cuidar que alivia os sintomas
fisicos, espirituais e da apoio psicossocial desde o diagndstico até o fim da vida e durante o
processo de luto do paciente e da familia. Entdo, considerando que os cuidados paliativos e o
luto vém se tornando uma tematica em crescimento no ambito nacional, urge a necessidade de
explorar o conhecimento produzido sobre a referida tematica disponivel em periédicos onling,
com a realizacdo de um estudo bibliométrico.

Nesse contexto, este estudo procura responder a seguinte questdo norteadora: Qual a
producdo cientifica disponibilizada em periédicos online que aborda os cuidados paliativos e
0 luto? Nessa perspectiva, esta investigacdo tem o objetivo de analisar a producao cientifica
sobre os cuidados paliativos e o luto publicada em periodicos online.

METODOS
A Dbibliometria ¢ um método que vem sendo utilizado por diversas areas do

conhecimento, com a finalidade de agrupar e sintetizar resultados de pesquisas sobre um tema
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delimitado ou uma questdo norteadora, de modo sistematico e ordenado, o que contribui para
a construcdo e o aperfeicoamento do conhecimento da temética investigada.®

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foi feita uma busca nas bases de dados
Literatura latino-americana e do Caribe (LILACS), Literatura Internacional (MEDLINE),
indice Bibliografico Espanhol em Ciéncias da Saude (IBECS), Publicacbes Médicas
(PUBMED), Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Directory of Open Access
Journals (DOAJ).

E oportuno destacar que a busca dos artigos nas referidas bases de dados foi realizada
utilizando-se a terminologia em saude disponivel entre os Medical Subject Headings (MeSH)
e 0s unitermos disponiveis entre os Descritores em Ciéncias da Salde (DeCS). Os dados
foram coletados no periodo de julho a outubro de 2014. Utilizando-se os descritores:
“Paliative care and grief” ou “palliative care and bereavement” ou “terminally and mourning”
e “cuidados paliativos e luto” ou “termilidade e luto”. Esse conjunto de descritores foi
extensivamente revisado para remover o maior nimero de estudos que nao atendiam aos
critérios propostos e enfocar a temética selecionada. De tal modo, foi possivel identificar 79
artigos.

Para selecionar a amostra, foram adotados os seguintes critérios de inclusdo:
publicacdo na modalidade artigo, disponibilizado na integra em acervo on-line, em qualquer
idioma, no periodo de 2005 a 2014, que abordasse cuidados paliativos e luto em seu titulo ou
nas palavras-chave indicadas para o estudo. Foram excluidos 22 estudos em cujo titulo ou nas
palavras-chave ndo apresentaram 0s respectivos unitermos, e 9 estudos repetidos. Assim, a
amostra do estudo foi composta por 48 artigos.

Para viabilizar a anélise dos artigos selecionados, foi utilizado um formulario de coleta
de dados, com itens pertinentes ao estudo, a saber: base de dados; ano de publicacdo; dados

referentes aos periodicos; formacgdo profissional e titulacdo dos autores; instituicdo de
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vinculacdo dos autores; dados dos estudos quanto a modalidade, a abordagem, ao local de
pesquisa, ao grupo de participantes, a analise dos dados, as técnicas e aos instrumentos de
coleta de dados e a referéncia aos aspectos éticos; e descritores utilizados.

Em relacdo aos dados dos estudos e aos descritores, empregou-se a metodologia do
mapa conceitual. Os mapas conceituais sdo estruturas esquematicas representadas por um
conjunto de ideias e conceitos, desde o0s mais abrangentes até os menos inclusivos,
organizados de modo a apresentar mais claramente a exposi¢cdo do conhecimento e organiza-
lo para simplificar e ordenar os conteddos que serdo abordados, visualizados e analisados em
profundidade e em extensdo, com o uso do software Cmap Tools®.’

Assim, com os dados desta pesquisa, procedeu-se a analise estatistica descritiva, com a
distribuicdo de frequéncia em nameros absolutos (n) e da frequéncia relativa (%), dispostos
em gréaficos, tabelas e figuras.

RESULTADOS

Nesta secdo, apresentam-se o0s resultados encontrados a partir das produgdes
cientificas selecionadas, considerando-se os indicadores bibliométricos. Ap6s a aplicacdo dos
critérios de selecdo, foram coletados 48 artigos referentes ao intervalo de 2005 a 2014, que
constituiram a amostra desta pesquisa.

No que se refere as bases de dados, 14 dos artigos publicados estavam disponiveis na
LILACS, e dez, na MEDLINE. A biblioteca virtual SCIELO e a PUBMED apresentaram o
quantitativo de nove publicacdes, cada. Cinco das publicagfes estavam no IBECS, e uma no
DOAJ.

Quanto aos artigos considerados neste estudo, o grafico 1 apresenta a distribuigdo em
numeros relativos da producéo de trabalhos, segundo o ano de publicagcdo. O maior nimero de
artigos publicados sobre cuidados paliativos e luto ocorreu nos anos de 2012 e 2013 com sete

publicacdes (14,6%), cada ano; 2010 e 2011 apresentaram o quantitativo de seis (12,5%) dos
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estudos selecionados, respectivamente. Com cinco publicacdes, cada ano - 2009 e 2014 - teve
um percentual amostral de 10,4%. Os anos de 2005, 2006, 2007 e 2008 apresentaram apenas
trés artigos publicados, por ano (6,2%).

Gréfico 1. Distribuicdo dos estudos sobre cuidados paliativos e luto, quanto ao ano de
publicacdo, no periodo de 2005 a 2014 (n=48)
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O grafico 1 representa a dinamica temporal da producdo de artigos. Vé-se que, na
distribuicdo dos artigos, por ano, houve certa homogeneidade durante o recorte de tempo
pesquisado, embora com o maior nimero de estudos nos anos de 2012 e 2013, em que se
concentrou cerca de 29, 2% do total de publicacbes. Considerando o fato de que, em relacao
ao ano de 2014, sé foi possivel inserir estudos publicados até 0 més de setembro, a curva das
publicacGes sobre cuidados paliativos e luto parece estar flutuando de modo ascendente, uma
vez que 49 % dos periddicos pesquisados sdo de periodicidade mensal. Esse fato demonstra
um crescimento quantitativo em investigaces nessa area.

A tabela 1 expGe em quais periodicos os estudos estavam publicados. Assim, foram
identificados 37 veiculos de divulgacdo. Desses, o que mais publicou sobre a tematica
cuidados paliativos e luto foi 0 Medicina Paliativa Journal, que apresentou 10,4% do total dos

artigos pesquisados, seguido do Supportive Care in Cancer, com 8,3%.
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Em relacdo ao idioma utilizado pelos periddicos para divulgar seu conteudo cientifico,

15 deles adotam o inglés, seguido pelos periodicos que difundem seus estudos em portugués e

em espanhol.

A tabela 1 apresenta, ainda, o fator de impacto dos veiculos de publicacdo do ano base

de 2013. O American Journal of Psychiatry apresentou um FI de 13.559, o maior de todos,

seguido pelo periodico do CMAJ, com FI de 5.808.

Tabela 1. Distribui¢do dos estudos sobre cuidados paliativos e luto, quanto ao Periddico, no

periodo de 2005 a 2014 (n= 48)

NOME DO PERIODICO

Acta Médica Portuguesa

American Journal of Psychiatry

Andlise Psicoldgica

Australian Family Physician

Boletim de Psicologia

Cadernos Saude Coletiva

Ciéncia & Saude Coletiva

Canadian Medical Association Journal CMAJ
Depression and Anxiety

Estudos de Psicologia |

Families, Systems, & Health

Family Practice: the International Journal for Research in
Primary Care

Medical Care Journals

Medicina Paliativa Journal

Omega: The Journal of Death and Dying
Paidéia

Palliative and Supportive Care

Palliative Care: Research and Treatment
Palliative Medicine

Pediatric Clinics Of North America

Pediatric Blood & Cancer Journal
Pensamiento Psicoldgico

Psicologia Clinica

Psicologia em Estudo

Psicologia: Teoria e Pesquisa
Psycho-Oncology

Revista Latino-americana de Enfermagem
Revista de Psiquiatria do Rio Grande do Sul
Revista Latinoamericana Psicopatologia Fundamental
Revista de la Sociedad Espafiola del Dolor
Review of General Psychology

Revista Brasileira de Psicanalise

Revista da Sociedade Brasileira de psicologia Hospitalar
Revista da Universidade Vale do Rio Verde
Revista do Médico Residente
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FATOR DE
IMPACTO

256
13.559
123
668
294
237
519
5.808
4.288
763
1.039
1.842

2.941
162
333
231
1.211
1.347
2.063
2.198
2.562
119
652
123
281
4.044
1.057
246
625
111
1.984
126
025

*
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Revista Latinoamericana de Estudios sobre Cuerpos, 1 2 *
Emociones y Sociedad
Revista Teologia
Supportive Care in Cancer
Texto Contexto Enfermagem 1 2 415
Nota: *Periddico que ndo apresentou registro do fator de impacto.

ENQUEN
© N
w
N *
~
©
(3]

Em relacdo a formacéo profissional e académica, foram identificados pesquisadores de
distintas areas do conhecimento. De acordo com os dados obtidos, destacaram-se a Medicina,
entre os autores, com 45,8%; Psicologia, com um percentual consideravel entre as demais
profissdes, com 35,4%; Enfermagem, com 12,5%, e apresentado os menores indices as areas
de Biologia, Ciéncias Sociais e Teologia, cada uma com 2%.

No que concerne a titulacdo dos pesquisadores, os dados indicaram que 37,5% sdo
doutores; 27%, PhD; 25%, mestres; e 10,4%, especialistas ou residentes. No que diz respeito
ao numero de autores por artigo, houve uma ascendéncia de estudos com um autor,
representando 37,5% dos estudos. Os artigos com dois autores perfazem um quantitativo de
16,6%; as producdes cientificas, trés autores (12,5%); os estudos com quatro autores, 10,4%;
e 0S com cinco ou mais autores, 23,9%.

Em relacdo ao vinculo institucional dos autores, o Brasil se destaca com a participacdo
de onze (31,4%) instituicGes de ensino que divulgam pesquisas sobre cuidados paliativos e
luto. Os Estados Unidos da Ameérica sdo representados por seis (14,1%) Universidades; a
Espanha, por quatro (11,4%); e a Australia, por trés (8,6%).

Figura 1 — Mapa conceitual elaborado com base nos dados referentes aos estudos sobre
cuidados paliativos e luto, no periodo de 2005 a 2014 (n= 48)
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DADOS DOS ESTUDOS

l

Quanto a:

Modalidade dos estudos
Artigo original 35 —72,9%
Artigo de revisdo 6 —12,5%
Relato de experiéncia 7 14.6% —

Anilise de dados
Técnica de analise de contetido 6 — 17.1%
. Analise estatistica 4 — 11.4%
"~ Analise descritiva 6 — 17,1%

Abordagem - g ."‘. "‘.‘ Analise descritiva e Analise estatistica 6 — 17.1%
Qualitativo 17— 48,6% e / \ Analise teoria psicanalitica 4 — 11,4%
Quantitativo 7 — 20,0% - ‘;" I‘[I \ Anilise fenomenologica 3 — 8,6%
Quanti-qual. 5 — 14,3% | \ Analise estatistica/Coeficiente alfa de Cronbach 1 —2,8%
Nao mencionou 6 — 17,1% { \ \ Néo mencionou 5 — 14,3%
Locais de pesquisa ,‘J I"‘. | Técnicas e Instrumentos de coleta de dados
Unidade de oncologia 15 —42.8% / \ Entrevista 10 —28,5%
Unidade de cuidados paliativos 10— 28 5% ’ f \ Questionario 5 —14,3%
Ambulatério de oncologia 7 — 20,0% ."‘I "‘.‘ Observagdo 2 —5.7%
Domicilio 3 - 8,6% / \ Escala de Ambiente Familiar 4 — 11,4%
! I‘. Escala de luto complicado (IDC/ICG) 4 — 11,4%
Grupo de participantes da pesquisa \ Grupo focal 1 —2,8%
Familias enlutadas 8 —22.8% \ Escala Palliative Qutcome Scale 3 — 8.6%
Pacientes enlutados 7 —20,0% \ Escala de Avaliagido da Perturbagéo de Luto Prolongado 1 —2.8%

Criangas enlutadas 4 — 11.4% \ Nio mencionou 5 — 14,3%
Pais enlutados 3 — 8.6% \
Cuidadores enlutados 3 — 8,6%
Maes enlutadas 3 — 8.6%

Crian. e Adolesc. enlutadas 2 — 5.7%
Conjuges enlutados 2 — 5,7%
Enfermeiros 2 —5,7%

Meédicos 1-2,8%

Aspectos éticos de pesquisas com seres humanos
Protocolo de aprovagdo pelo CEP 13 —37.1%
Aprovado/CEP e Resolugéio 196/96 5 — 14,3%
Declaragdes internacionais 6 — 17,1%

Nao mencionado 11 —31,4%

A figura 1, representada por um mapa conceitual, expde os dados referentes ao
percurso metodologico, detalhadamente, utilizado na amostra desta pesquisa. Houve
variedade em relacdo a modalidade de estudos realizados, com prevaléncia para 0 estudo
original, com 72,9% dos artigos publicados. A modalidade relato de experiéncia apresentou
14,6% da amostragem e a de revisdo, uma percentagem de 12,5%.

No tocante a abordagem, dos 37 artigos originais, a prevaléncia de estudos foi para a
abordagem qualitativa aplicada em 48,6% dos artigos; a quantitativa, com 20,0%, e a quanti-
quali com, 14,3%. Ndo mencionaram nenhuma, 17,1%.

Quanto ao local da pesquisa, 42,8% dos trabalhos tiveram como cenario Unidades de
Oncologia, e 28,5%, Unidades de Cuidados Paliativos. Os grupos de participantes que
predominaram na maioria dos estudos foram familias enlutadas, representadas por 22,8% da
amostra; pacientes enlutados, 20%, e criancas e criangas/adolescentes enlutados, 17,1%.

No que se refere aos aspectos éticos da pesquisa, em suma, a amostra do estudo
revelou que 31,4% ndo mencionaram os aspectos éticos de pesquisas com seres humanos e/ou
Protocolo de aprovacdo pelo CEP, Resolucdo 196/96 e a protocolos internacionais. Quanto a

coleta dos dados, o desenho esquematico evidencia que, dos estudos originais, as escalas
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foram os instrumentos mais utilizados, com 34,3%. Em relacdo a técnica de coleta de dados, a
entrevista se destacou, com 28,5% desses estudos.

Em relacdo a técnica de analise dos dados, a analise tematica de conteudo, a analise
descritiva, a analise descritiva/analise estatistica apresentaram o mesmo percentual - 17,1%
para cada um, embora 14,3% ndo tenham feito qualquer referéncia.

Para a discussdo sob o prisma da producdo cientifica sobre cuidados paliativos e luto,
sera contextualizado com a analise das palavras-chave dos artigos expostos na figura 2,

representado através de um mapa conceitual construido de forma linear.

Figura 2 — Mapa conceitual elaborado a partir das palavras-chave dos estudos acerca dos
cuidados paliativos e do luto, no periodo de 2005 a 2014 (n= 48)
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" Destinadoa

SIS

Evidenciado por *
1

y X Pacientes com | .. Pais em luto
Apoio e “ . Terapia cognitiva/ / \ cancer avangado
tratamento ;; ;’ | \ comportamental ) ' Idoso
— dl [ | A Doente terminal ‘l .
esar/perda ||| Tuto antecipatorio I Cri
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No tocante a comunicacéo cientifica, destacam-se os periodicos das ciéncias da saude,
cuja caracteristica basica é sua regularidade e rapidez na disseminacdo do conhecimento.
Esses periodicos garantem um fluxo ininterrupto de informagdes sobre os resultados de

estudos e possibilitam a dindmica e a evolucdo do processo de conhecimento em determinada

area no ambito do cuidado.
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Considerando os periodicos predominantes em publicacdes a respeito da tematica
“cuidados paliativos e luto”, destacam-se trés importantes veiculos de disseminacdo do
conhecimento, a saber: o ‘“Medicina Paliativa Journal”, com cinco publicacdes, e o
“Supportive Care in Cancer”, com trés. Ambos sdo revistas cientificas dirigidas ao tema em
foco no presente estudo. Além desses, sobressai-se o periddico Ciéncia & Saude Coletiva,
com trés artigos relacionados ao tema investigado. Vale salientar que cada um dos demais
periddicos inseridos no estudo apresentou um trabalho.

O “Medicina Paliativa Journal” ¢ um periddico de publicagdo trimestral, da Sociedade
Espanhola de Cuidados Paliativos, onde se publicam estudos de todas as areas relacionadas
aos cuidados paliativos, sobretudo as de carater multidisciplinar.® O periodico “Supportive
Care in Cancer” aborda, principalmente, temas médicos, técnicos e cirirgicos relativos a
terapia de apoio e de cuidados que podem complementar ou substituir o tratamento basico do
cancer em todas as fases da doenca.’ A revista cientifica Ciéncia & Sadde Coletiva é um
periddico da Associacdo Brasileira de Saude Coletiva (ABRASCO), publicado mensalmente.
Sua missdo é de publicar debates, andlises e resultados de investigacdes sobre um tema
especifico considerado relevante para a satide coletiva.'

No que concerne ao idioma, os resultados apontam, neste estudo, a hegemonia da
lingua inglesa sobre a tematica “cuidados paliativos e luto”, considerando que até 0s paises
cuja lingua oficial ndo € o inglés, como o Brasil, também publicam nesse idioma,
consolidando-0 cada vez mais. Nesse sentido, estudo bibliométrico,"* no campo da
Enfermagem, destaca que a maioria das publicagdes sobre a temaética da lideranca foi na
lingua inglesa, 0 que denota a importancia de tal idioma na disseminagdo do conhecimento
produzido.

Constata-se que, dentre os periodicos de maior fator de impacto, predominou o

American Journal of Psychiatry e o Canadian Medical Association Journal (CMAJ). O fator
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de impacto (FI) de uma revista cientifica consiste na equacdo media de citagdes dos artigos
cientificos publicados em determinado periédico indexado em uma base de dados.*? O
American Journal of Psychiatry é o jornal de Psiquiatria mais lido no &mbito internacional,
publicado mensalmente, e de fundamental importancia para o0s psiquiatras e outros
profissionais da area de saude mental empenhado em manter o campo da Psiquiatria em
ascensdo, ao publicar os mais recentes avancos em relacdo ao diagnostico e ao tratamento da
doenca mental.*® Quanto ao periédico CMAJ, é uma revista médica que publica pesquisas
clinicas originais, comentarios, analises de temas clinicos, noticias de salde, atualizacGes da
pratica clinica e editoriais.*?

Em relacdo a area do conhecimento das publicacdes inseridas no estudo e a formacéo
dos autores, a maioria provém da Medicina, da Psicologia e da Enfermagem. Isso demonstra
gue a tematica em estudo é um tema de pesquisa multidisciplinar. Um estudo bibliométrico
sobre violéncia doméstica,** com amostra de 636 artigos, apresentou resultados semelhantes,
visto que foi possivel localizar revistas, principalmente das areas sociais, da Psicologia, da
Medicina e da Enfermagem. Também foi considerado tema sobre estudos de caréter
multidisciplinar.

No que concerne a titulacdo dos autores, os dados mostram que a maioria € composta
de doutores. A grande quantidade de titulos de doutoramento é decorrente dos constantes
investimentos, em especial, nos paises desenvolvidos, como os Estados Unidos da Ameérica,
por exemplo, no campo da pesquisa. O Brasil também apresenta crescentes investimentos
nessa area, com vistas a melhorar a qualidade dos estudos. Corroborando essa assertiva,
estudo® relata que, na abordagem bibliométrica com amostra de 324 artigos, a maioria dos
autores (n=277) tem qualificacéo stricto sensu.

Em relacdo ao nimero de autores por artigo, observa-se a ascendéncia de estudos com

um autor, o que pode indicar que a producéo € realizada de forma isolada, principalmente os
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estudos oriundos de paises desenvolvidos. Por outro lado, ha investigacbes feitas em
coautoria, porquanto a comunidade académica estd preferindo formar redes de colaboracao
para 0 desenvolvimento de suas pesquisas. Percebe-se, ainda, uma pequena vantagem
quantitativa para os estudos com mais de trés autores (n=168), em detrimento dos artigos dos
quais participaram menos de trés (n=156).°

No Brasil, em relacdo a procedéncia institucional a que os autores estdo vinculados, o
estado de Sao Paulo (Brasil) concentra 0 maior nimero de pesquisas sobre a tematica
investigada, representado, em maior nimero de estudos, pela Universidade de Séo Paulo.

Esses dados demonstram que Sao Paulo é um estado que se encontra na regido mais
populosa do Brasil - a Sudeste - e que apresenta indices altissimos de desenvolvimento. Isso
justifica sua predominancia, tendo em vista que se trata da procedéncia geogréafica de
publicacdo de artigos relacionados ao tema cuidados paliativos e luto. Essa relacdo também
podera se reportar ao inicio dos cuidados paliativos no Brasil, através do Instituto Nacional do
Cancer, em 2005, e a criacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos, em Sao Paulo,
desenvolvendo mais a area de cuidados paliativos na regido.

A originalidade de um estudo determina o progresso cientifico mediante a
disseminacdo de resultados de pesquisas que aprimoram a compreensdo sobre determinado
assunto. Desse modo, o grande numero de artigos originais encontrados a partir dessa
pesquisa demonstra o interesse dos autores em aprofundar o conhecimento sobre os cuidados
paliativos e luto que sdo temas de intervencdo e pesquisa de grande relevancia, além de serem
teméticas contemporaneas de discuss&o.*

Ressalte-se, contudo, que apesar da importancia dos artigos originais, as revisoes
desempenham um papel importante na difusdo de informacdes, em especial, no que concerne
ao luto, um tema ainda pouco discutido no ambito nacional e no internacional, e sdo

essenciais para atualizar o conhecimento sobre determinado contetdo, neste caso, 0 processo
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de enlutamento, porque exige do pesquisador uma avaliacdo criteriosa do assunto
disponibilizado no cenéario cientifico. Ademais, qualquer conhecimento produzido comeca
com uma revisdo exaustiva da literatura, com o intuito de identificar lacunas sobre
determinado tema, o que resulta em uma investigacdo.*

Quanto a abordagem prevalente entre 0s manuscritos inseridos nesta pesquisa, pode-
se afirmar que o resultado vai ao encontro do que sugere a tematica luto, que é sua
compreensdo em profundidade, possivel por meio de estudos qualitativos, porque eles
contribuem para que o investigado se envolva mais, apreenda o processo e 0s resultados
obtidos e atue como aliado no processo de constru¢do do conhecimento, 0 que promove um
aprofundamento da realidade estudada.

Considerando que esta investigacdo envolve uma analise bibliométrica da producéo
cientifica acerca dos cuidados paliativos e do luto, é compreensivel a predominancia de
estudos em servigos oncoldgicos, uma vez que o cancer € uma doenca que, em estado
avancado, ameaca a vida, portanto, requer uma abordagem paliativa. Contudo é importante
destacar que os cuidados paliativos e a experiéncia do luto sdo vivenciados por qualquer
familiar e individuo acometido por uma patologia sem possibilidades de cura terapéutica. Por
essa razao, é necessario chamar a atencdo dos pesquisadores para que realizem estudos que
envolvam o paciente oncoldgico e sua familia, que experienciam o processo de finitude e que,
independentemente do diagnostico, sofrem dor fisica, social, psicoldgica e espiritual.

Vale ressaltar que, na pratica dos cuidados paliativos, o luto € uma experiéncia
vinculada diretamente ao paciente e aos seus familiares, porém, para os profissionais de
saude, € um grande desafio trabalhar com o cuidado na fronteira das possibilidades da vida.
Apesar disso, existem lacunas no conhecimento produzido sobre essa tematica, como se pode
constatar, ao analisar o grupo de participantes dos artigos inseridos neste estudo. Portanto, €

preciso aprofundar a compreensdo acerca da experiéncia de enlutamento vivida por
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profissionais da area de saude, com destaque para 0 medico e a equipe de enfermagem, em
relacdo ao cuidado dispensado aos familiares e aos pacientes sem perspectivas de cura.

Compreender o luto requer de quem o vivencia que reflita sobre o fenémeno. Isso
justifica o nimero consideravel de artigos cientificos realizados com seres humanos e exige o
cumprimento das disposicdes éticas, no que concerne a pesquisa que envolve seres humanos,
as quais devem estar evidentes na metodologia dos manuscritos, porquanto a legislacao
brasileira e a internacional acerca das normas éticas para a realizacdo de pesquisas com
pessoas visam a proteger “os sujeitos de pesquisa e contribuir com a qualidade das pesquisas
que visem ser cientificamente fidedignas, metodologicamente corretas, moralmente aceitaveis
e socialmente relevantes”.**°*" Todavia, é notério, neste estudo, um quantitativo significativo
de investigacdes que ndo fazem nenhuma referéncia aos aspectos éticos de pesquisas com a
participacdo de seres humanos, o que demanda esfor¢o dos periddicos, no sentido de se
atentar para que 0s pesquisadores cumpram as disposicOes éticas quando da submissdo de
suas pesquisas realizadas com seres humanos mediante uma avaliacéo criteriosa.

O fato de a maior parte dos estudos inseridos nesta pesquisa utilizar a entrevista
como instrumento de coleta de dados evidencia que ela é uma das principais técnicas
utilizadas para se obter informacao sobre determinado tema, porque possibilita a apreensédo de
informag®es categéricas e a obtencdo de dados em profundidade.*’

Explorando, ainda, os dados dos artigos incluidos neste trabalho, é possivel inferir
sobre a atual tendéncia, no que tange a utilizacdo da técnica de analise de contetdo, para
interpretar dados oriundos de pesquisas qualitativas, abordagem mais prevalente entre 0s
manuscritos, conforme ja discutido. A andlise de contedo, como uma técnica de tratamento
de dados em pesquisas cientificas, visa a “[...] obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que

permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producdo/recepcao
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(variaveis inferidas) destas mensagens”.*¥4” Com base nessa definic&o, é possivel depreender
0 motivo pelo qual essa técnica de analise vem sendo progressivamente utilizada entre as
pesquisas relacionadas a tematica cuidados paliativos e luto, posto que permite compreender
as caracteristicas relacionadas ao fendbmeno e que estdo por trds dos discursos dos
investigados.

O estudo procurou averiguar se 0s descritores utilizados na busca nas bases de dados
estavam presentes como palavras-chave nos artigos. Para disso, foi realizada uma contagem
da frequéncia desses descritores na amostra de palavras-chave. Foram identificados 76 termos
em 48 publicacdes, e os descritores mais frequentes foram “cuidados paliativos” (33,4%) e
“luto” (28,2%), entre os artigos selecionados para este estudo.

Ambos os termos encontram-se indexados nos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS). O DeCS é um vocabulo estruturado e trilingue (inglés, portugués e espanhol), criado
pela Bireme para ser usado na indexacdo de artigos de periddicos cientificos, dissertagdes,
teses, livros e outros tipos de documentos. E usado, também, no processo de busca e de
recuperacao de artigos nas bases de dados Lilacs, SCIELO, Medline, entre outras.

O DeCS foi desenvolvido a partir do Medical Subject Headings (MeSH) pelo Centro
Latinoamericano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude (Bireme), com a finalidade
de propiciar 0 uso da terminologia comum para a pesquisa € um meio seguro e Unico para
indexar e internacionalizar a informacéo, a fim de facilitar um dialogo uniforme entre as 600
bibliotecas online dispostas entre paises.*

Cabe mencionar que as palavras-chave foram organizadas e expostas
esquematicamente em uma ordem sistematica, a partir da correlacdo e do significado entre os
termos, apresentadas por meio de um mapa conceitual, como mostra a figura 2. Nesse mapa,
h& uma variabilidade de enfoques com abrangéncia de expressdes, que formam quatro eixos

interligados entre si. Pode-se notar que os descritores do primeiro eixo destacam 0s aspectos
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dos cuidados paliativos no luto antecipatério, que comeca a partir do momento em que €
recebido o diagnostico de uma doenca potencialmente mortal, pelas perdas concretas ou
simbélicas que possa causar a pessoa que esta recebendo cuidados paliativos e a sua familia.?

E possivel compreender, pelo exposto, que os conceitos de cuidados paliativos e de
luto, acima relacionados, envolvem a assisténcia do paciente e de seu familiar, ambos
considerados uma unidade de cuidado, e que a comunicacdo efetiva é primordial para a
relacdo dos envolvidos nessa acao (profissional, paciente e familia). Isso possibilita 0 manejo
de cuidados relacionados a morte e a elaboracdo do luto e potencializa a conducéo e a
adaptacdo do projeto terapéutico frente as necessidades individuais.?

O segundo eixo de palavras faz referéncia aos promotores da paliacdo. Em cuidados
paliativos, a atuacdo multiprofissional € essencial para que o paciente tenha uma boa
qualidade de vida e uma sobrevida digna. Respeito, ética, sensibilidade e sinceridade devem
sempre nortear a equipe durante o tratamento. Idealmente, essa assisténcia deve ser oferecida
por uma equipe interdisciplinar, em que se incluem médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicologos e capeldes.?? Todos eles devem promover a coordenacdo e a continuidade das
acoes.

No que diz respeito ao luto, o enfermeiro e o psicélogo sdo os profissionais com mais
habilidades para dar o suporte necessario. O enfermeiro, porque acompanha o paciente e seus
familiares diariamente, em todo o processo da atencdo paliativa, e por ser um profissional cuja
comunicacdo é sensivel e empaética, e capacitado para escutar as queixas do paciente e de seus
familiares, para identificar as reais necessidades do paciente e realizar agdes efetivas.”® E
sobremaneira importante, também, a intervencdo do psicologo nesse processo de paliagéo,
porgue reacdes comportamentais conflitantes e inconscientes afloram no paciente e em seus
familiares, o que os conduz a um estado de angustia e reforgca os sentimentos de inutilidade do

esforco, do significado existencial e do projeto de vida.*
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O terceiro eixo relaciona a grande tematica aos aspectos culturais da morte e do
morrer, a atitude frente a finitude e sua interferéncia na qualidade de vida do paciente e as
possiveis complicacBes de um luto na familia. Nesse interim, devem-se considerar os valores
e as crencas diante da morte e do processo de morrer do paciente e de seus familiares. O
sofrimento que a consciéncia da finitude tem provocado no ser humano, ao longo dos tempos,
é tdo intenso que, para o enlutado, a aceitacdo da morte € um processo penoso, especialmente
na cultura ocidental.?* E importante ressaltar que esses aspectos tém reforcado a necessidade
de se implementarem acdes voltadas para uma pratica mais humanizada, em que se respeitem
os direitos dos usuarios, e se preservem suas relacGes familiares e os valores socioculturais
frente ao processo de finitude na atencéo paliativa.?

A morte de um ente querido € um evento doloroso e pode ser até mais sofrido
dependendo do vinculo que se tem com a pessoa que estd morrendo. Um exemplo disso € a
perda de um filho, considerada um fator de risco para o desenvolvimento de um luto
complicado, pelo tipo de laco afetivo entre pais e filhos - complexo e intenso. Diante disso,
cabe a equipe multiprofissional desenvolver mecanismos por meio dos quais aprimore suas
intervencdes para entender e acompanhar aqueles que enfrentam o processo de finitude e de
luto, a fim melhorar a qualidade de sua vida, objetivo principal dos cuidados paliativos.?

Estudo® realizado indica que uma parte substancial da familia cuidadora de pacientes
sob cuidados paliativos falecidos estdo a desenvolver reacBes de luto complicado pés-perda
ou depressdo e que um grupo de pessoas enlutadas continua a sofrer de altos niveis de
angustia ao longo de um periodo de tempo consideravel. Com base nesses achados, a pesquisa
sugeriu que, devido a elevada prevaléncia de luto complicado e sua gravidade, a identificacdo
precoce de familiares em risco pode ser benéfica. No entanto, precisa-se de abordagens para

identificar prospectivamente as pessoas em risco e indicar a necessidade de utilizar escalas
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para avaliar o risco, 0 que pode identificar com seguranca e beneficiar as pessoas envolvidas
no cuidado ao ente querido.

Deste modo, como o préprio desenho esquematico sugere, 0 quarto eixo tematico
exposto na figura 2 foi correlacionado em todo o contexto da analise das palavras-chave
dispostas em classes correlacionadas e interdependentes. A vista disso, os cuidados paliativos
sdo destinados aos pacientes com doencas sem possibilidade terapéutica de cura e terminais
em qualquer faixa etéria (criancas, adolescentes, adultos e idosos).

A préatica adequada dos cuidados paliativos preconiza uma atencdo individualizada
voltada para os que sofrem de doencas que ameacam a continuidade da vida e busca a
exceléncia no controle de todos os sintomas e da prevencdo da dor. Para isso, € importante
que cada membro da equipe desenvolva seu papel especifico, porém agindo de forma
integrada, em trabalho harménico e convergente, identificando problemas e decisdes tomadas
em conjunto. Essa é, pois, uma forma de contribuir para que a diade paciente/familia possa
continuar a ter uma boa qualidade de vida e bem-estar.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta revisdo bibliométrica possibilitou a discussdo de 48 referéncias sobre a tematica
de cuidados paliativos e luto. A maior concentracdo das publicacdes analisadas nesta pesquisa
situou-se nos anos de 2012 e 2013. Pode-se afirmar que os principais centros questionadores
dessa tematica concentram-se no Brasil e nos Estados Unidos da Ameérica. Dentre 0s
periddicos, 0s que mais publicou sobre a tematica foi o Medicina Paliativa Journal.

Dos 48 estudos que constituiram a amostra deste estudo, 37 sdo da modalidade artigos
originais, os quais foram analisados na integra. Destes, 17,1% ndo mencionaram nenhuma
abordagem metodoldgica; 28,6% ndo fizeram referéncia a técnicas e a instrumentos de coleta
de dados e a técnica de analise de dados, e 31,4% ndo citaram protocolos de aprovacdo de

Comité de Etica ou Declaragdes Internacionais, no que refere aos aspectos éticos de pesquisas
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com seres humanos. Portanto, pode-se afirmar que ainda ha lacunas nas pesquisas realizadas
no que diz respeito aos métodos que envolvem sua realizagdo. O estudo também evidenciou
lacunas quanto a realizacdo de estudos que contemplem a experiéncia do enlutamento
vivenciada por profissionais de saude. Essa ¢ uma tematica que merece ser aprofundada
teoricamente, visto que esses profissionais enfrentam cotidianamente a realidade dos cuidados
paliativos aos pacientes em processo de terminalidade.

Com a andlise dos aspectos bibliométricos da producéo cientifica, os profissionais da
area de saude e os docentes pesquisadores podem compreender as caracteristicas dos artigos
disseminados sobre os cuidados paliativos e o luto. Ademais a tematica exposta fica para
reflexdo e possibilidade de avancos em pesquisas futuras, capazes de contemplar a atencéo
paliativa com énfase no luto que cresce e pode proporcionar maior visibilidade,
reconhecimento e consolidacédo dos cuidados paliativos.
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Camdes no leito de morte — F. Monteiro, 1883.

METODOLOGIA
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Trata-se de um estudo de campo de natureza qualitativa. Esse tipo de pesquisa
responde a questdes especificas de modo particular e ndo quantifica o universo estudado. Isto
é, ocupa-se de significados como crencas, motivos, aspiragdes, valores e atitudes advindos da
interacdo social. Sdo fendmenos humanos que se caracterizam ndo so pela acdo, mas também
pela reflexdo sobre o que se faz, e de tal modo, interpretar as atitudes a partir da realidade
vivida e dividida com seus semelhantes (MINAYO, 2010).

No gue tange ao cenario da pesquisa, o estudo foi realizado em um hospital localizado
na cidade de Jodo Pessoa — PB, o qual tem uma capacidade instalada de 60 leitos e um servico
médico-assistencial de carater filantrépico e social e conta com uma equipe multiprofissional.
A escolha dessa instituicdo deve-se ao fato de ser um servico de referéncia no estado da
Paraiba no atendimento ao paciente em fase terminal. Convém mencionar que a referida
instituicdo ndo apresenta um servico estruturado de cuidados paliativos, porém atende as
diretrizes preconizadas pela Organizacdo Mundial da Saude, no que se refere ao cuidado
prestado ao paciente fora das possibilidades terapéuticas de cura. O hospital mencionado
promove Acdo Paliativa.

A Organizacdo Mundial da Saude preconiza a necessidade de estabelecer uma politica
nacional, com o designio de constituir a forma mais segura de garantir ao paciente sem
possibilidades terapéuticas de cura um cuidado adequado e que alcance o maior nimero de
doentes na finitude e de familiares. Recomenda, também, que medidas fundamentais sejam
baseadas numa assisténcia humanizada, no controle da dor, numa equipe qualificada, entre
outras. Esse Modelo assistencial deve apresentar grande potencial de impacto para atender as
necessidades locais (WHO, 2007).

No Brasil, sdo crescentes 0s servicos e as agdes voltados para o desenvolvimento dos
cuidados paliativos com o intuito de se obter um nivel de exceléncia na atencdo paliativa,
como recomenda a OMS. A paliagdo ou os cuidados paliativos devem ser planejados em
funcdo dos diferentes niveis de atengdo do sistema de salde, respeitando-se as realidades
regionais. Esses cuidados devem ser planejados em fungdo dos niveis de diferenciacdo — A
Acdo Paliativa, Cuidados Paliativos Nivel I, Cuidados Paliativos Nivel 1l e Cuidados
Paliativos Nivel 111 (ANCP, 2012).
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Acdo paliativa é o nivel de diferenciacdo mais basico, que corresponde a prestacéo de
acOes paliativas sem recurso ou estruturas diferenciadas ou especializadas. Pode e deve ser
prestada em regime domiciliar, ambulatorial ou hospitalar. Os Cuidados Paliativos Nivel | se
caracterizam como um nivel basico também. Porém requerem uma estrutura mais elaborada
para sediar suas atividades. A equipe deve estar sempre em processo de educacdo continuada
nessa area. Podem ser proporcionados em todos os a&mbitos (domiciliar, ambulatorial e
hospitalar) e articulados entre eles. Esse nivel apresenta limitacbes em relacdo a atender a
todas as dimensdes que essa assisténcia estabelece (ANCP, 2012).

Os niveis de diferenciacdo dos Cuidados Paliativos Il e 11l carecem de uma equipe
multiprofissional com competéncia propria nessa area. Em relagdo ao primeiro nivel de
atencdo, compreende o ambito de atuacdo da média complexidade. O nivel Ill, além de
englobar as capacidades do nivel 1l, sdo unidades de referéncia na area, que compreendem
responsabilidades em formag&o, educagéo continuada, pesquisa, fixagdo de protocolos e apoio
técnico assistencial nos casos que precisem de atuacdo em maior complexidade (ANCP,
2012).

A populacdo deste estudo foi constituida por pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura e em fase terminal e suas familias. Para identifica-los, utilizou-se a Escala
de Performance Paliativa, baseada nos registros em seus prontuarios. A inser¢do no campo da
pesquisa se deu a partir de julho 2014, na ocasido em que me aproximei da equipe,
participando de reunides o que facilitou, até mesmo, para aproximacao com 0s pacientes e de
seus familiares o que favoreceu para o estreitamento de vinculos e selecdo dos potenciais
participantes dessa pesquisa.

A Escala de Performance Paliativa (Palliative Performance Scale - PPS) (Anexo A) é
uma ferramenta com a qual se mede o declinio progressivo da funcionalidade de doentes em
cuidados paliativos (HSIE et al, 2013). A escala PPS foi traduzida para a lingua portuguesa
pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), e sua versdo foi acatada pela
Victoria Hospice Society, instituicdo canadense de hospices e cuidados paliativos, criadora
dessa escala (ANCP, 2012).

Os valores do escore do PPS podem ser agrupados de acordo com a perda da
capacidade funcional da pessoa enferma. Quando o resultado do escore é de um PPS de 100 a
70%, expde-se que o paciente esta em condicdo estavel, carecendo de cuidados,
principalmente para fazer as atividades de vida diaria. O doente com PPS entre 60 e 40%

precisa de cuidados ativos e totais, porque ja apresenta sinais de progressdo da doenca
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incuravel (ANCP, 2012). Nessa fase, a familia necessita de apoio para enfrentar o luto
antecipatorio.

Os resultados da aplicacdo da PPS para efetivacdo desta pesquisa mostram que, do
total, mais de 58% dos pacientes hospitalizados apresentaram um escore abaixo de 50%, o
que evidencia que esses usuarios sdo elegiveis para cuidados paliativos, portanto, que
poderiam estar precisando de frequente apoio e cuidados especiais. Tal dado se justifica
porque a instituicio mencionada atende a pacientes com doencas cronicas e sem
possibilidades terapéuticas de cura e um nimero consideravel em fase terminal.

A amostra foi selecionada com base nos seguintes critérios: que o paciente fosse maior
de 18 anos, apresentasse o0 escore da Escala de Performance Paliativa igual ou abaixo de 50%,
estivesse consciente e orientado no momento da coleta dos dados e que tivesse interesse em
participar do estudo e estivesse disponivel para isso. Quanto ao familiar, que fosse maior de
18 anos, estivesse acompanhando o paciente no momento da coleta dos dados e tivesse
interesse em participar do estudo e disponibilidade para fazé-lo.

Assim, a amostra do estudo foi representada por cinco familias, incluidas na pesquisa
gradativamente. Cada familia foi representada pelo paciente e um acompanhante familiar. Os
encontros ocorreram na enfermaria onde o paciente encontrava-se internado e na capela da
instituicdo a pedido de alguns participantes.

Para a coleta dos dados, foi utilizado o Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia
(MCAF), empregados os instrumentos do préprio modelo - o genograma e 0 ecomapa — € a
técnica de entrevista, com base em um roteiro previamente elaborado, contendo questdes
relacionadas aos objetivos do estudo (Apéndice B), a Escala de Performance Paliativa, um
sistema de gravacao, com aparelho mp4, a observacao assistematica e o diario de campo para
registrar as anotacdes da pesquisadora sobre os participantes do estudo. No que diz respeito a
estrutura de cada familia participante do estudo, foi analisada a luz do Modelo Galgary.

O Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia (MCAF) é uma estrutura
multidimensional, integrada, baseada em sistemas e comunicac¢do. Trata-se de uma estrutura
multidimensional, que tem sido reconhecida mundialmente e adotada em Faculdades de
Enfermagem em paises como Australia, Gra-Bretanha, Estados Unidos, Canada e Brasil. E o
unico modelo de avaliagédo e intervengdo na familia documentado que vem sendo utilizado
desde 1984, quando duas enfermeiras canadenses, Wright e Leahey, adaptaram-no e passaram
a utilizd-lo (WRIGHT; LEAHEY, 2012).
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Esse modelo esta integrado e baseado em seis fundamentos teoricos, a saber: no Pos-
modernismo, na Teoria dos Sistemas, na Cibernética, na Teoria da Comunicagdo, na Teoria da
Mudanca e na Biologia da cognicdo (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

1) P6s-modernismo: estabelece o fim de uma Unica visdo de mundo. Esse conceito se
aplica a pratica de enfermagem, pois distingue a existéncia de varias maneiras para
compreender e experimentar a doenca é vivenciada pelo todo familiar, e permite abertura ao
dialogo entre o enfermeiro e familia.

2) Teoria dos Sistemas: analisa a familia como um sistema que faz parte de um supra
sistema mais amplo e, por conseguinte, & constituido de muitos subsistemas. Destarte,
gradualmente, o todo exerce influéncia sobre as partes, quer dizer, a mudanga em um membro
da familia afeta os demais em propor¢oes variadas.

3) Cibernética: Nesse fundamento, os sistemas familiares tém capacidade de se
autorregular. Assim, mudangas em um relacionamento estabelecem ajustamentos dos limites
reguladores, 0 que resulta em novos comportamentos.

4) Teoria da Comunicacao: trata da maneira pela qual as pessoas interagem umas com
as outras, incluindo canais de transmissdo, um digital ou verbal e outro analdgico ou néo
verbal e niveis de conteudo e de relacionamento.

5) Teoria da Mudanca: observa que as transformagdes ndo acontecem igualmente com
todos os membros da familia; as mudancas advindas nos sistemas familiares, como
compensacao das perturbacdes, tém a designio de manter a estabilidade do todo familiar.

6) Biologia da Cognicdo: nessa teoria, ha perspectivas variadas para compreender
acontecimentos e experiéncias de vida.

Ressalta-se que o Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia agrupa trés categorias
principais de avaliacdo (WRIGHT; LEAHEY, 2012):

o Estrutural, durante a qual a enfermeira iré identificar quem faz parte da familia e qual
o vinculo afetivo entre seus membros. Entre os instrumentos que podem ser usados para a
avaliacdo das estruturas internas e externas das familias, 0 genograma e 0 ecomapa sdo 0s
mais utilizados.

o Desenvolvimento: aborda todos os eventos que marcaram ou influenciaram a vida
familiar por meio da descricéo da trajetdria especifica da familia estudada.

o Funcional: aborda como as pessoas se relacionam e se comportam umas com as outras.
Cada uma dessas categorias pode se subdividir em varias subcategorias. Entretanto, compete
ao enfermeiro definir a importancia de cada uma e quais deverdo ser utilizadas, porquanto ndo

é obrigatdria a aplicacdo de todas elas.
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Na avaliagdo estrutural, dois instrumentos séo utilizados para delinear as estruturas
internas e externas da familia: 0 genograma e o ecomapa. Esses instrumentos foram
desenvolvidos como dispositivos de avaliacao familiar.

O genograma é um diagrama que detalha a estrutura e o historico familiar e tende a
seguir graficos convencionais genéticos e genealdgicos. E uma arvore que representa a
estrutura familiar interna, devido ao fornecimento de informag6es sobre os véarios papéis de
seus membros e de suas diferentes geracdes, que possibilita a discussdo e a analise das
interacdes existentes entre eles. Os registros sdo feitos com a utilizacdo de simbolos préprios,
que seguem uma ordem cronoldgica, da pessoa de maior idade para a de menor idade, da
esquerda para a direita, em cada uma das geragoes.

Embora 0 genograma seja considerado como um instrumento que explora os padrdes
passados da familia de origem, também considera os registros sobre a descricdo na
configuragdo atual da linhagem. Além disso, enfatiza os arranjos de vida das familias, a
observacao dos padrdes de alianca, o conflito e o rompimento e a identificacdo dos recursos
nas redes familiares ampliada e social. Dessa forma, a avaliacdo cuidadosa permite uma visdo
histérica de como a familia enfrenta os acontecimentos criticos e, particularmente, as
mudangas no ciclo de suas vidas.

O ecomapa é um diagrama das relagdes entre a familia e a comunidade, que ajuda a
avaliar os apoios e os suportes disponiveis e sua utilizagdo pela familia. E, basicamente, um
diagrama dos contatos da familia com pessoas, grupos ou instituices como escolas, servicos
de saude e comunidades religiosas. Os individuos que compdem a familia sdo o nucleo
familiar evidenciado no genograma. J& os elementos da comunidade, em contato com a
familia, sdo representados por circulos externos. As linhas indicam os tipos de vinculo: as
relacBes fortes sdo representadas por linhas continuas; as relagdes superficiais, por linhas
pontilhadas; as relacdes de conflitos, por linha com barras; as relagdes fracas, por linhas
duplas com barras, e as setas indicam o fluxo de energia.

O Calgary € um modelo colaborativo, que distingue a experiéncia da familia durante a
enfermidade de um de seus membros. Pode ser aplicado em pacientes e familias das mais
variadas culturas. Ao observar a familia como um todo, sdo evidentes as interagdes entre seus
membros, visto que esclarecem a importancia da individualidade e, igualmente, o
funcionamento em conjunto (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Vale ressaltar que o projeto do qual decorreu este estudo foi submetida ao Comité de
Etica em Pesquisa, do Hospital Universitario Lauro Wanderley (CEP/HULW), do qual
recebeu a certiddo de aprovacdo (Anexo B) com registro CAAE, sob o numero
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33261114.1.0000.5183. Toda a operacionalizacdo do estudo estda de acordo com as
observancias éticas contempladas na Resolucdo n°® 466 de 2012, do Conselho Nacional de
Saude, que regulamenta as pesquisas com seres humanos no pais, principalmente no que diz
respeito ao Consentimento Livre Esclarecido (Apéndice A), por meio do qual, com linguagem
clara, os pacientes sob cuidados paliativos e seus familiares foram informados sobre os
objetivos, a justificativa, os procedimentos, a contribuicdo, a garantia do anonimato, a
fidedignidade na andlise dos dados e o direito a liberdade de querer ou ndo participar do
estudo e de desistir a qualquer momento, sem que isso lhes acarretasse quaisquer prejuizos.
Nesse momento, foi solicitada, também, a permissdo, deles, para que a entrevista fosse
gravada (BRASIL, 2012).

Posteriormente, foram feitos os devidos esclarecimentos, e havendo consentimento
mediante a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice B) em duas
vias, ficando uma via do documento para o participante, e outra, para a pesquisadora. Os
encontros foram agendados e as entrevistas foram realizadas no préprio hospital onde o
paciente estava internado e acompanhado por algum de seus familiares, como garantia de que
seu conforto e seus direitos éticos seriam respeitados. Porém, duas entrevistas foram
realizadas em outro ambiente - na capela do hospital, por escolha dos participantes.

Ademais, serdo consideradas também as observancias contidas no Cadigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem — Resolucdo n. 311/2007, do Conselho Federal de Enfermagem
(COFEN, 2007). E importante mencionar que, para garantir o anonimato dos pacientes e dos

familiares entrevistados, eles foram identificados com um nome ficticio.
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Sao Francisco no leito de morte — Francois Ledn Benouville, 1876.

4 ANAILISE EDISCUSSAO DOS
RESULITADOS
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4.1 ARTIGO 2: Os resultados e discussdo desse estudo encontram-se contemplados em um artigo
original realizado com familias de pacientes sob cuidados paliativos, considerando a estrutura
familiar, a luz do modelo Calgary. Este foi elaborado de acordo com as normas da Revista Texto
& Contexto Enfermagem (Anexo D) e sera apresentado, a seguir.

ESTRUTURA DE FAMILIAS DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS E
LUTO ANTECIPATORIO: ESTUDO A LUZ DO MODELO CALGARY

RESUMO: Estudo de campo com abordagem qualitativa, cujo objetivo foi de analisar a
estrutura de familias de pacientes sob cuidados paliativos sobre o luto antecipatorio, a luz do
Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia. Apresentaram-se 0 genograma e 0 ecomapa, a
partir das historias narradas pelas familias, e a analise estrutural das familias a luz do Modelo
Calgary. As familias trouxeram a experiéncia de uma doenca sem possibilidades terapéuticas
de cura como um processo de profundas perdas, evidenciada pela fragilidade que a
enfermidade impde progressivamente e que promovem a vivéncia de um luto antecipatério. A
aplicacdo do modelo possibilitou que se compreendesse a dindmica da familia diante de uma
situacdo de inseguranca e de sofrimento ante uma doenca sem possibilidade terapéutica de
cura. Porém a Enfermagem deve facilitar a busca de estratégias para atender as necessidades e
aos cuidados da pessoa sob cuidados paliativos e supri-las.

DESCRITORES: Cuidados paliativos. Luto. Modelo de enfermagem

STRUCTURE OF FAMILY WITH PATIENTS IN PALLIATIVE CARE AND
ANTICIPATORY GRIEF: STUDY HIGHLIGHTED BY THE CALGARY MODEL

ABSTRACT: Field study with qualitative approach, whose objective was to analyze the
structure of families of patients under palliative care about anticipatory grief in the light of
Model Calgary Family Assessment. Presented to the genogram and eco-map, from the stories
told by the families, and the structural analysis of families in the light of the Calgary Model.
Families brought the experience of a disease without therapeutic possibilities of cure as a
process of profound loss, evidenced by the fragility that the disease imposes progressively and
promoting the experience of anticipatory grief. The application of the model made it possible
to understand the dynamics of the family in a situation of insecurity and suffering before a
disease without therapeutic possibility of cure. But nursing should facilitate the search for
strategies to meet the needs and care of the person in palliative care and meet them.

KEYWORDS: Palliative care. Mourning. Nursing model

ESTRUCTURA FAMILIAR DE PACIENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS E
PESAR ANTICIPATORIO: ESTUDIO BASADO EN EL MODELO CALGARY

RESUMEN: Estudio de campo con enfoque cualitativo, cuyo objetivo fue analizar la
estructura de las familias de los pacientes en cuidados paliativos sobre la pena anticipada a la
luz del modelo Calgary de evaluacién de la Familia. Presentado al genograma y eco-mapa, a
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partir de los relatos de las familias y el andlisis estructural de las familias a la luz del modelo
Calgary. Las familias trajeron la experiencia de una enfermedad sin posibilidades terapéuticas
de curacion como un proceso de pérdida profunda, demuestra la fragilidad que la enfermedad
impone progresivamente y la promocion de la experiencia de la pena anticipada. La
aplicacion del modelo ha permitido comprender la dinamica de la familia en una situacion de
inseguridad y sufrimiento antes de una enfermedad sin posibilidad terapéutica de cura. Pero
enfermeria debe facilitar la blusqueda de estrategias para satisfacer las necesidades y el
cuidado de la persona en los cuidados paliativos y satisfacerlas.

PALABRAS CLAVE: Cuidados paliativos. Pesar. Modelo de enfermeria

INTRODUCAO

O cuidar compreende a¢des humanas no processo de ajudar, assistir e amparar a
pessoa, a familia ou a comunidade, sendo portanto indispensavel para o desenvolvimento das
relacBes humanas. Denota a habilidade de se colocar no lugar do outro, ter compaixao pelos
que sofrem, é o mais nobre sentimento de amor ao préximo.' E uma atitude de desvelo que
envolve dedicagdo nos atos mais simples aos de maior complexidade, como o de cuidar de
uma pessoa que recebe o diagnéstico de uma doenca potencialmente fatal e vivencia o
momento final de sua vida.

Nessa perspectiva, espera-se que o cuidado contemple todas as dimensdes humanas no
que diz respeito a pessoa na terminalidade da vida, como os cuidados paliativos, que visam
uma atencdo holistica que atende as necessidades em todos os aspectos - fisico, psiquico,
social e espiritual - e tem como principio basico o de resgatar o respeito e a dignidade daquele
que tem doenca avancada sem perspectiva de cura.?

A filosofia dos cuidados paliativos € de que é preciso compreender a morte como um
evento natural, que faz parte do ciclo vital, portanto, ndo deve ser prolongada, tampouco
apressada. Nesse sentido, o cuidado com o paciente deve ser humanizado, e os familiares
apoiados na elaboracéo do luto,® que é a resposta dada a uma perda, seja ela real ou néo. O
paciente sob cuidados paliativos e sua familia vivenciam o luto desde 0 momento em que
recebem o diagndéstico de uma doenca incuravel até 0 momento da morte, denominado de luto
antecipatério.*

O processo de luto antecipatorio permite elaborar a dor e estimular a comunicagéo
entre pacientes, familiares e profissionais de saude, tendo caracteristica preventiva. Quanto a
essa assisténcia especializada, destaca-se a importancia de uma equipe multiprofissional para
acompanhar o paciente e seus familiares, que vivenciam o luto antecipatorio, a qual devera ter
habilidades para avaliar as condi¢fes das pessoas enlutadas, desenvolver um plano

individualizado de cuidados e acompanhar os resultados do tratamento na elaboracéo do luto.’
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Nesse interim, todos os profissionais da salde devem estar comprometidos na
assisténcia paliativa, em especial, o enfermeiro, por ser o profissional que esta intimamente
envolvido com o paciente, desde o diagnostico de uma doenca incuravel até o fim de sua vida.
Por essa razdo, deve empregar conhecimentos proprios da Enfermagem para corroborar a
pratica de tais cuidados, entre eles, destaca-se o Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar
(MCAF), por meio do qual se pode avaliar a organizagdo familiar, considerando o todo desse
sistema. Baseado numa perspectiva multidimensional da familia, esse modelo tem sido
utilizado com muita propriedade, pois facilita a organizacao dos dados no cuidado dispensado
a familia.’

Considerando a relevancia da tematica na area da Enfermagem e o quantitativo
limitado de estudos na literatura nacional e na internacional, emerge a importancia de se
discutir sobre o progresso na investigacdo do paciente sob cuidados paliativos e seus
familiares que vivenciam o luto antecipatério utilizando o Modelo Calgary de Avaliacdo
Familiar, assim como do seu impacto na incluséo de novos modelos.

Ante 0 exposto, surgiu o interesse em desenvolver esta pesquisa, cujo fio condutor
parte do seguinte questionamento: qual a estrutura de familias de pacientes que recebem
cuidados paliativos em relacdo do luto antecipat6rio? Para responder a questdo proposta, 0
objetivo deste estudo foi o de analisar a estrutura de familias de pacientes sob cuidados

paliativos acerca do luto antecipatdrio & luz do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de campo, com abordagem qualitativa, norteado pelo Modelo
Calgary de Avaliacdo Familiar. No que diz respeito ao cenario de pesquisa, 0 estudo foi
realizado em um Hospital localizado na cidade de Jodo Pessoa — PB. Essa instituicdo oferece
servico médico-assistencial, de carater filantropico e social, e conta com uma equipe
multiprofissional que assiste o paciente sob cuidados paliativos.

Participaram do estudo cinco familias de pacientes que estavam recebendo cuidados
paliativos, internados na referida instituicdo onde a pesquisa foi realizada. Para selecionar a
amostra, foram adotados os seguintes critérios: que o paciente fosse maior de 18 anos, que
apresentasse 0 escore da Escala de Performance Paliativa igual ou abaixo de 50%, estivesse
consciente e orientado no momento da coleta dos dados e estivesse interessado em participar

do estudo e tivesse disponibilidade para fazé-lo. Quanto ao familiar, deveria ser maior de 18
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anos, estar acompanhando o paciente no momento da coleta dos dados, interessado em
participar da pesquisa e estar disponivel para isso.

A Escala de Performance Paliativa (PPS) é uma ferramenta amplamente utilizada nas
situacOes de elegibilidade dentro da medicina paliativa, por ser um instrumento validado que
permite a avaliacdo da funcionalidade e a compreensdo da trajetoria da doenca de base,
apresentando subsidios para tomada de decisdo, previsdo de progndstico e definicdo de
terminalidade.

Assim, a mostra foi constituida de dez participantes - cinco pacientes sob cuidados
paliativos e cinco familiares. Esse numero se justifica por ser um estudo de natureza
qualitativa. Essa modalidade tem como foco central compreender a experiéncia da salde
humana, do alcance e das interpretacdes possiveis para um fenémeno estudado. Sua principal
caracteristica é a capacidade de fazer emergirem aspectos novos, de ir ao fundo do significado
e de estar na perspectiva do sujeito, descobrindo novos sentidos, e explicar significados.’

Para viabilizar a coleta dos dados, foram utilizados a técnica de entrevista, a partir de
um roteiro previamente elaborado com questdes relacionadas aos objetivos do estudo, o
sistema de gravacdo, com aparelho mp4, a observacao assistematica e o diario de campo para
registrar os dados relacionados as familias inseridas no estudo. Também se empregaram 0s
instrumentos do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar - 0 genograma e 0 ecomapa - para
delinear as estruturas internas, externas e de contexto da familia. O genograma é um diagrama
que ilustra a arvore familiar no decorrer das gerac6es, além dos movimentos emocionais a ele
associados. O ecomapa é um desenho esquematico das relacBes existentes na familia e no
meio em que ela estd inserida, vinculos afetivos, servicos utilizados, rede de apoio, entre
outros.®

O material empirico foi analisado a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia,
que é constituido por trés categorias: estrutural, de desenvolvimento e funcional. Vale
ressaltar que este estudo s6 contempla a categoria estrutural, por ser o objetivo da pesquisa.
Essa classe compreende a estrutura da familia, ou seja, quem faz parte dela, qual é o vinculo
afetivo entre seus membros e qual o seu contexto.

O projeto do qual se originou este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa, do Hospital Universitario Lauro Wanderley, da Universidade Federal da Paraiba, do
qual recebeu a certiddo de aprovacdo, com registro CAAE de n° 33261114.1.0000.5183.
Todos os procedimentos que viabilizaram este estudo estdo em consonancia com as

observancias éticas contempladas na Resolucdo n° 466 de 2012, do Conselho Nacional de
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Sadde, que regulamenta as pesquisas com seres humanos no pais.® Para garantir o anonimato

das familias participantes do estudo, estas receberam, aleatoriamente, nomes ficticios.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados advindos da pesquisa e sua respectiva discusséo serdo descritos em duas
etapas. Na primeira, serdo apresentados 0 genograma, 0 ecomapa e as historias narradas pelos
sujeitos da pesquisa; e na segunda, a andlise estrutural das familias a luz do Modelo Calgary.
Apresentando as familias

Cinco familias de pacientes em cuidados paliativos que vivenciam o luto antecipatério
fizeram parte deste estudo. Apesar de nem todos os membros destas familias terem

participado da pesquisa, o enfoque do estudo foi a unidade familiar.

Familia 1: Isabel e sua familia
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FIGURA 1 - Representacgdo grafica do genograma e do ecomapa da familia de Isabel

Isabel é natural de Jodo Pessoa, é do lar, parda, tem 70 anos e € evangélica. Foi
diagnosticada com céncer de vulva hd um ano. Em agosto de 2013, iniciou o tratamento de
quimioterapia em um hospital de referéncia em Oncologia, porém sem sucesso.

A paciente relatou que enfrentou o tratamento com bom humor. Tal comportamento

reflete 0 modo de ser da paciente, uma vez que nos NOSSOS encontros, Mostrou ser uma



54

senhora tranquila, comunicativa e brincalhona. Segundo declarou, depois de saber da doenca,
aproximou-se mais da igreja e passou a frequentar o grupo de ajuda, semanalmente.

A familia é do tipo nuclear extensa. A paciente Isabel é casada com Ivan, de 70 anos e
tem seis filhos. Segundo seu relato, 0 marido é indiferente ao seu estado de saude, porém,
depois do seu adoecimento, ele assumiu o cuidado com o neto, que eles cuidam desde o
nascimento. Na casa, moram ela, o esposo, a filha lvia, o filho Ivo e o neto Igor.

Ivia tem 47 anos, € solteira, deixou de trabalhar para cuidar dela e vende pecas intimas
para custear suas necessidades financeiras. Aparenta ser uma pessoa triste, diz estar muito
cansada, visto que a responsabilidade de cuidar da mae € sé dela. Apesar de ter um conflito
com seu irmdo Italo, ele € o tnico que participa do cuidado e, por esse motivo, as brigas entre
eles acabaram.

Ivo é portador de esquizofrenia e fica sob os cuidados do pai. Os outros filhos residem
distante, porém na mesma cidade. lvia relata que seus irméos trabalham bastante, por isso ndo
tém tempo para cuidar da mée, mas auxiliam o pai no cuidado com Ivo e colaboram com as
financas da casa.

Atualmente, Isabel esté internada em tratamento paliativo. Seu estado de salde tem-se
agravado diariamente, ndo conseguindo realizar atividades sozinha, sempre necessita da ajuda
dos profissionais de saude e do apoio da familia. O grupo familiar mantém boa relagcdo com a
vizinhanca, porém tem poucos amigos. Em relacdo a escola, Ivia disse que ndo tem tempo
para frequentar e que ndo tem problemas na educacao escolar de Igor.

No que se refere a rede de apoio em salde, tanto a paciente quanto a filha cuidadora
disseram que o atendimento no PSF € demorado e desumanizado. Isso resultou em um
diagndstico tardio “sem jeito”. A paciente relata ter uma relacdo de carinho com 0s
profissionais do hospital que esta internada, diz que se sente acolhida. A familia reconhece a
existéncia da associacdo de bairro, mas ndo tem interesse em participar dela. O grupo familiar
busca na religido o reflgio para enfrentar uma doenca sem cura.

Familia 2: Joao e sua familia
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FIGURA 2 - Representacdo grafica do genograma e do ecomapa da familia de Jodo

Jodo é natural de Jodo Pessoa, tem 69 anos, € branco, evangélico, policial civil que
trabalhava como guarda de transito ha 20 anos, casado e pai de trés filhos.

E uma pessoa timida, de pouca conversa. Ha, aproximadamente, dois anos, apresentou
0s primeiros sinais de um cancer de pele, passou por tratamento de quimioterapia e de
radioterapia, mas, ha cerca de um ano, houve recidiva e metastase do cancer. A familia é do
tipo nuclear extensa. O paciente mora com sua esposa, Joana, e 0s netos, Jalio, de oito anos, e
Julia, de quatro. Tem uma boa relacdo com os vizinhos. A filha Julieta tem 43 anos tem um
filho de sete anos; a filha Jade tem 38 anos, € casada e tem dois filhos, que estdo sob a tutela e
0s cuidados do avd, Jodo, e da avo, Ana. O outro filho tem 41 anos, é casado e tem dois
filhos, um com nove anos, e o outro, com cinco.

Jade deixou de trabalhar para cuidar do pai. Joana, a esposa, disse que a familia é
muito unida e feliz, mas a filha Julieta é inconformada com a doenca do pai, chora muito e
por isso evita contar a verdade para a Julieta sobre o real estado de salde de Jodo.

O paciente encontra-se sob cuidados paliativos. Ele disse que enfrentou o diagnostico
e o tratamento com muita tristeza e desesperanca, por isso necessitava do apoio da familia, e
gue o amor pela familia é o que o faz querer viver. O grupo familiar busca na religido o apoio

para o enfrentamento da doenca.

Familia 3;: Fatima e sua familia
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FIGURA 3 - Representacgéo grafica do genograma e do ecomapa da familia de Fatima

Fatima é natural de Jodo Pessoa, 75 anos, branca, catolica, aposentada, vilva ha quase
20 anos, mée de cinco filhos. E uma senhora calma, com fala serena, de aparéncia triste e
pouco comunicativa.

Ha cerca de um ano, apresentou os primeiros sinais de um cancer de palato, e seu
diagnostico foi sem possibilidades terapéuticas de cura, portanto esta recebendo cuidados
paliativos. A familia é do tipo nuclear extensa. A paciente mora com a filha, Flora, o genro,
Féabio, e uma bisneta de 15 anos. Flora cuida da mée e relata que enfrentou essa realidade com
tristeza. Os outros irmdos ndo participam diretamente do cuidado, porque residem em outro
estado. Logo, sO tem noticias da situacdo de saude da méae por telefone e ndo a visitam por
motivos financeiros.

A familia ndo mantém uma boa relacdo com os vizinhos porque a bisneta € envolvida
com vendas de drogas. A paciente € muito religiosa, diz que esta pronta para quando sua hora

chegar, e passa a maior parte do dia rezando. A filha Flora diz que busca apoio na igreja.

Familia 4: Joaquim e sua familia
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FIGURA 4 - Representacdo grafica do genograma e do ecomapa da familia de Joaquim

Joaquim ¢é natural de Santa Rita, Paraiba, tem 49 anos, é pardo, solteiro, catolico e, ha
cerca de um ano, apresentou os primeiros sinais de um linfoma. E um rapaz timido, pouco
comunicativo.

A familia é do tipo monoparental feminina extensa. Joaguim mora com sua irmd, Jacy,
e seus sobrinhos Jaime e Jane. Jacy informou que Joaquim foi morar com ela quando ela se
casou. “Somos muito unidos”, disse Jacy.

Jacy é separada do marido com quem teve trés filhos - Janice, Janete e Jacé (falecido).
A mae do paciente e outros irmdos moram numa fazenda no interior do Estado. Sua mée é
diabética e hipertensa, tem dificuldades para fazer longas viagens, por isso nao visita o filho.
O paciente Joaquim relata ter muita vontade de reencontrar a mée, de quem sente muitas
saudades, e sua irma Jacy diz ser esse 0 motivo da tristeza e da raiva do irmdo. A irma é
doméstica e pediu demissdo do emprego para cuidar dele. A familia é muito religiosa, busca
apoio em suas oracOes. Segundo Jacy, o hospital acolhe muito bem, e isso faz com que eles se

sintam acolhidos nesse momento de sofrimento.

Familia 5: Carlos e sua familia
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FIGURA 5 - Representacdo grafica do genograma e do ecomapa da familia de Carlos

Carlos é natural de Jodo Pessoa, tem 75 anos, é negro, catélico, aposentado, casado e
pai de seis filhos. E um senhor extrovertido, comunicativo e sorridente.  H4,
aproximadamente, quatro anos, teve um cancer de base de lingua, foi tratado com
qguimioterapia durante oito meses e alcancou sucesso no tratamento. Mas, em agosto de 2014,
apresentou 0s primeiros sinais de um cancer de figado e foi diagnosticado fora de
possibilidades terapéuticas de cura. Atualmente, esta recebendo cuidados paliativos.

A familia é do tipo nuclear extensa. O paciente mora com a esposa, Carmem, a filha,
Carla, o genro, Caio, e os netos, Cassio, de dez anos, Camila, de oito, e Carina (adotiva), de
sete. Segundo Carla, todos os irmdos do pai, os filhos e, principalmente, sua esposa, estdo
muito abalados e angustiados com a saude dele. “Minha mde nao acredita que ele estd com
uma doenga incuravel”, relatou Luiza. Todos os filhos o visitam e participam dos cuidados
com Carlos, porém Carla é a mais dedicada e s6 se ausentou duas vezes desde a internacdo do
pai.

O paciente recebe visitas de amigos e de um irm&o, todos os sabados a tarde, marcada
com muita descontragéo e sorrisos. O paciente ndo gosta de falar da sua doenca e tenta mudar
de assunto. Sua filha diz que esse comportamento é de toda a familia, porque eles ndo aceitam
a doenga nem a condicdo de saude do paciente. Carlos relata que a familia € muito querida
pelos vizinhos e pode contar com eles o tempo todo. O paciente e sua familia sdo muito
religiosos - rezam e frequentam a igreja, para buscar apoio emocional e espiritual. Carla diz
que esta segura em relacéo a escola dos filhos, que a aprendizagem é boa.

Avaliacéo da estrutura das familias participantes do estudo
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Refletindo sobre as situacdes das familias, 0 genograma e 0 ecomapa viabilizaram a
compreensdo de como acontecem as interagdes no cotidiano de cada familia de paciente com
doenca potencialmente fatal, em situacdo de luto antecipatorio. A partir desses dados, foi
possivel analisar a estrutura dessas familias a luz do Modelo Calgary.

De acordo com o modelo proposto, ao se avaliar uma familia, deve-se examinar sua
estrutura, quem a compde, que vinculo afetivo h& entre seus membros, bem como seu
contexto. A avaliacdo estrutural da familia tem trés aspectos a serem examinados: estrutura
interna, estrutura externa e contexto.®

A estrutura interna compreende seis subcategorias, a saber: composicdo da familia,
género, orientacdo sexual, ordem de nascimento, subsistemas e limites. Em relacdo a
composicao familiar, existem muitos significados para essa subdivisdo, em consequéncia das
diversas definicdes de familia. Segundo o Modelo Calgary, a familia é definida como “um
grupo de individuos unidos por fortes vinculos emocionais, com senso de pertencer e a
inclinacdo de participar das vidas uns dos outros”.*** O modelo identificou, ainda, em
trabalhos com familias, que a definicdo aplicavel e que propicia mais compreensdo das
conviccdes de cada membro familiar é: “familia ¢ quem seus membros verbalizam quem
sd0”.%%°

Neste estudo, as composi¢Oes da familia 1; 2; 3 e 5 representadas, distintamente, em
cada figura do genograma e ecomapa de cada familia, caracterizam que estas sdo do tipo
nuclear extensa: ° familia em que o pai e a mie estdo presentes no domicilio, vivendo com
seus filhos, outros menores sob sua responsabilidade e outros adultos, parentes ou ndo do pai
ou da mae. J& a familia 4, apresentada no genograma da figura 4, é considerada monoparental
feminina extensa:® familia em que apenas a mée esta presente no domicilio, vivendo com os
filhos, outros menores sob sua responsabilidade e outros adultos, parentes ou néo.

No que concerne ao género, essa subcategoria remete a consideracdes fundamentais de
organizacOes, de modo que a diferenciacdo entre os sexos € um assunto cultural. A diferenca
de género é imputada na percepcdo que a familia, a sociedade ou a cultura impdem: que
homens ou mulheres devam se comportar ou sentir suas préprias experiéncias frente a
determinada situac&o.® Neste estudo, observou-se que, em todas as familias apresentadas nos
genogramas, a funcdo do cuidado do paciente sob cuidados paliativos ficou na
responsabilidade das mulheres. Assinala, também que, na maioria dos casos, quando um
membro da familia adoece, a iniciativa pela busca de auxilio € tomada pela figura feminina.

Nesse enfoque, pesquisa realizada destacou que as representacdes de género instituem

0 cuidado como esséncia e como destino de muitas mulheres, porque elas tém qualidades
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inerentes, como uma pessoa respeitosa, zelosa e carinhosa. O estudo observou, também, que
tais qualidades parecem fazer parte de sua obrigacdo, como mulher, para com o doente com
tudo que o cerca: hd uma tarefa a ser cumprida, e ela tem que ser feita. Ou seja, todos 0s
afazeres que envolvem o cuidar (medicamento, alimentacdo, conforto etc.). Assim, estdo em
jogo as relacGes sociais, familiares e conjugais, que envolvem mulheres e nas quais se
delineia o cuidado como destino.™

No que diz respeito a subcategoria orientacdo sexual, ndo foi reconhecida pela
pesquisadora, tampouco mencionada por nenhuma das familias quaisquer observacao,
comunica¢do ou comportamento que suscitasse uma andlise. A ordem de nascimento faz
alusdo a posicdo dos filhos na familia na construcdo do genograma, considerando sempre a
ordem do primeiro filho (da esquerda para direita). No que concerne ao género e a ordem de
nascimento, influenciam na maneira como os relacionamentos intrafamiliares acontecem, o
comportamento de pais, filhos, irmaos e irmés.® Neste estudo, constatou-se que, em todas as
familias, h4 uma superprotecdo do caso indice (paciente) aos membros mais jovens, filhos e
netos, além de atitudes de compaixdo dos filhos mais velhos pelo paciente sob cuidados
paliativos.

O termo subsistema € empregado para qualificar o nivel de diferenciacdo do sistema
familiar. As funcdes da familia sdo efetivadas por meio de diades como relacdo mae-filho;
irm&o-irma; pai-filho, que sdo consideradas subsistemas. Elementos como geragéo, interesse
ou histéria sdo delineadores dessas interagdes.® Na familia 1, como exposto no genograma e
no ecomapa (figura 1), ao receber o diagnostico de que estava com uma doenca incuravel, um
dos irmdos passou a se entender com sua irmd, findaram-se as brigas, e os dois ficaram mais
proximos, demonstrando cumplicidade e partilhando as preocupagdes com a mae, 0 que
originou um subsistema irméo-irma.

Outro caso foi identificado na familia 4, apresentado na figura 4, na qual a irmad mais
velha sentiu-se responsavel pelo cuidado do irmdo enfermo, devido a auséncia da méae que
reside distante, de onde o paciente se encontrava internado. Desse modo, surge um
subsistema, em que a irma se comporta como se fosse a mae, no esforco de suprir a diade
mée-filho.

Estudo corrobora esse comportamento quando assinala que o sistema familiar pode
sofrer alteracOes no decorrer da doenga do seu membro, uma vez que ocorre uma mudanca de
papéis entre os familiares, e isso modificando a estrutura e a dindmica do grupo. Nas familias

em que ja existiam conflitos, problemas de relacionamento podem persistir, porém, quando se
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trata de paciente que esta recebendo cuidados paliativos, hé casos de familiares que restauram
relaces depois de um periodo de conflitos. Nesse caso, a doenca teve a funcéo de unir.*

A subcategoria limites estabelece regras de funcionamento e atividades entre 0s
membros da familia. Assim, define como e quem participa. O diagndstico de uma doenca sem
possibilidade terapéutica de cura traz consigo um sentimento de perda, 0 que gera muito
sofrimento e, de certo modo, toda a familia sofre junto, o que torna os limites dos seus
subsistemas mais flexiveis.’

De acordo com as autoras, os limites sofrem modificacdes com o tempo.® Na familia
3, verificou-se que, no inicio da doenca, os filhos dispensavam uma atencdo especial ao
cuidado com a mée. Porém, com o passar do tempo, eles foram se distanciando e se adaptando
a situacao, o que pode ser uma forma de negar a morte do seu ente querido e caracteriza um
processo de luto antecipatdrio desses familiares.

Aceitar o diagndéstico de uma doenca fora de possibilidade de cura é uma situacdo
complexa para o ser humano. Alguns pacientes participantes do estudo disseram que, quando
receberam o diagnostico de doenca grave e incuravel, tiveram inimeras reagcdes, como raiva,

tristeza, desespero e recusa ao diagnostico. Estes depoimentos confirmam isso:

Quando o médico me falou que recebeu 0 exame e que eu precisava de um tratamento
dificil, eu disse logo: Doutor, ndo minta para mim, eu quero a verdade. Ai, ele disse:
A senhora esta com cancer avangado. O mundo desabou em cima de mim. Eu fiquei
desesperada, chorei muito. Isso ndo pode acontecer [...] fiquei triste (Isabel);

Estou em tratamento. [...] o médico estd mentindo. Eu ndo vou morrer agora nao
(Jodo);

Eu ndo gosto de falar de coisa ruim. Estou bem (Carlos).

Tais relatos revelam que eles estdo vivenciando a fase de negacdo em seu enlutamento
antecipado. Estudo revela que, nesse processo, € comum a percepcdo de morte inevitavel
alternar com a negacdo de que esse acontecimento realmente sucedera e, ainda assim, o
enfermo persistira em nutrir esperancas, intensificando essa reacéo.*?

Pesquisa ressalta que a maioria dos pacientes ndo nega sua condi¢do de finitude o
tempo todo. Podem conversar rapidamente sobre a realidade de seu estado e, de repente,
demostrar incapacidade de continuar encarando o fato real. Essas reag0es emocionais
experenciadas no luto antecipat6rio ndo sdo vivenciadas so pelo paciente, mas também por
toda a familia.’® Tal situagdo foi referida por alguns familiares, como expressam os trechos

seguintes:
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Foi muito dificil saber que mae tinha uma doenca incuravel; eu chorei muito. Parece
que arrancaram um pedago de mim, naquele momento, ndo acreditei. [...] Meu pai
pensa que minha mée vai voltar boa pra casa; para ele parece que ela ndo esta doente
(lvia, filha de Isabel);

Quando o medico disse que meu marido estava com uma doenca incuravel, eu ndo
acreditei. Minha filha ficou com muita raiva. Ela ndo aceitou, gritava e dizia que o
medico estava mentindo. Meu marido me pediu para eu ndo acreditar naquela
conversa de cancer (Joana, esposa de Jodo).

Esses relatos demonstram que todos os membros séo afetados quando um dos seus
membros vivencia uma doenca terminal. Estudo corrobora essa condicdo ressaltando que o
grupo familiar pode ser visto como um conjunto que funciona em totalidade. Por essa razdo, o
adoecimento de um integrante ira alterar o funcionamento da familia, o doente sofrera
influéncias das modificacBes ocorridas nesse grupo, e até que a reorganizagcdes de papéis
sejam plenas leva tempo.’* Destarte, a familia vivencia e enfrenta, junto com seu ente, todas
as dificuldades encontradas durante o cuidado paliativo.

O paciente com doenca incurdvel e seus familiares fazem promessas a Deus de se
transformar se ele for curado e tenta fazer acordo em troca de uns dias a mais de vida, ambos
experenciando a fase da barganha descrita no luto antecipatério. Quando nao é mais possivel
se manter na fantasia da negacao, esse sentimento é substituido por revolta e ressentimento.™®

Estes relatos comprovam essa assertiva:

[...] Tenho muita raiva! Eu sou tao trabalhador! E agora fico aqui sem poder
trabalhar e fazer minhas coisas. Quando eu ficar melhor, se Deus permitir, eu vou
visitar minha mée, ela é doente, eu tenho que ir, estou com saudades (Joaquim).

Eu amo meu irméo. Peco a Deus todos os dias para ele ndo morrer (Jacy, irma de
Joaquim).

Esse depoimento demonstra que o paciente oscila entre a raiva e a barganha. Pesquisa®
assinala que, na fase da raiva, seria quando prevalecem a revolta, o ressentimento. E quando o
enfermo passa a ser agressivo com a equipe de saude e seus familiares, questionando
procedimentos, se é lembrado por amigos e familiares e podem surgir periodos de descrenca.
Entretanto, ndo consegue enfrentar tantos acontecimentos tristes, sempre havera outra forma
de encarar o problema, uma chance remota de tentar adiar o fim.

O paciente com doenca crbnica e estado geral muito comprometido apresenta
desinteresse, 0 que pode ser um sinal de que ele esta evoluindo em seu processo de luto,

caracterizando a fase de depressdo.'® Estudo aponta que o ser humano tende, gradativamente,
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a perder o interesse ou o prazer de fazer as coisas que habitualmente apreciava.'® Portanto,
guando comeca a apresentar novos sintomas, como magreza e debilidade, ele ndo pode mais
negar sua enfermidade e reconhece que seu fim se avizinha. O sentimento de revolta da
espaco a um sentimento de grande perda. O entrevistado expés que um membro da familia

encontrava-se em estado depressivo.

Estou abatida com essa situacdo, j& sou idosa. Estou com uma tristeza profunda
(Fatima).

[...] a doenca do meu pai ndo tem mais cura, eu estou com tanta dor, sofro muito com
tudo isso [...]. Minha mae nédo esta reagindo bem, ela vive chorando e numa tristeza
profunda (Carla, filha de Carlos).

Por outro lado, os relatos indicam que, a0 mesmo tempo em que a paciente vivencia o
proprio luto com a proximidade da finitude, o ente querido, segundo o cuidador, experencia a

fase de aceitacdo, como mostra a fala que segue:

Minha mae é uma senhora muito boa. Sei que a doenca dela ndo tem cura. Eu acho
que ela sabe que esta chegando a hora dela (Flora, filha de Fatima).

Vale ressaltar que quando o familiar é informado da evolucdo do paciente, essa
informacdo incide de forma diferente e imprevisivel nos membros da familia. Eles buscam
respostas para entender o que esta ocorrendo, para poder aliviar a dor e assimilar a realidade.
Cada familiar tem seu tempo e sua maneira de enfrentar a realidade.* Ha os que apresentam
aflicbes resultantes da vivéncia do processo do morrer, como a ansiedade e a depressao. Nesse
caso, a intervencdo da equipe deve enfocar a comunicacdo com as familias, uma atitude que
pode ter efeitos significativos e reduzir essas consequéncias.'’

Pesquisa’® ressalta que os profissionais, ndo raras vezes, ndo séo habeis para avaliar os
pacientes e as familias e atender as suas necessidades para elaboracdo do luto antecipatdrio.
Diante disso, a pesquisa prop0s que a equipe de cuidados paliativos inserisse 0s pacientes e 0s
familiares que vivenciavam situacGes de doengas terminais no proprio planejamento de
cuidados. Isso resultou na identificacdo precoce do grupo vulneravel que recebeu uma
assisténcia paliativa, sistematizada em suas reais necessidades, e preveniu um luto complicado
apos a morte do seu ente querido.

O cuidado dos familiares € uma das partes mais importantes da assisténcia global dos
pacientes na finitude da vida. Assim como os demais profissionais da equipe paliativa, 0s

enfermeiros devem buscar estratégias para dar uma assisténcia melhor a diade paciente-
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familia de forma integral e holistica. Com base na perspectiva do Modelo Calgary,® assegura-
se que h& evidencia teorica e pratica do significado que a familia atribui ao bem-estar e a
salde dos seus membros, principalmente aos que passam pela experiéncia da finitude humana
e sua influéncia sobre a promocédo da qualidade de vida. Isso compromete as enfermeiras a
considerarem o cuidado centrado na familia como parte integrante do exercicio de
enfermagem.

Com base no Modelo Calgary, entende-se que a mudanca em um dos membros da
familia é sentida pelo todo. Por sua vez, os multiplos sentimentos revelados traduzem as
emocgdes dos integrantes, que se enxergam imensos em uma conjuntura plena de significados.
As pessoas determinam o0s proprios limites. Essa é uma forma de o individuo partilhar
anseios, esperanca e decisdes. E quanto mais envolvido o familiar estiver no cuidado, mais
expressard sentimentos de gratiddo e de dever cumprido diante da finitude de uma pessoa
querida e amada.’

Em relacdo a estrutura externa, divide-se em duas subcategorias: familia extensa e
sistemas mais amplos. A familia extensa integra a familia original e de procriacdo, os
membros adotivos. Segundo o modelo®, os diversos vinculos de fidelidade da familia extensa
podem ser imperceptiveis, no entanto, sdo forcas dominantes na estrutura familiar. Alguns
membros da familia extensa sdo essenciais quando um de seus componentes experencia o
momento final de sua vida. Tal como evidenciado na familia 5 e mostrado no genograma e no
ecomapa ilustrado na figura 5, em que o caso indice recebia visitas de primos, tios e amigos,
os laco afetivos que os unem fizeram com que o paciente se percebesse importante,
considerado e querido.

Os sistemas mais amplos fazem alusdo as instituicdes de bem-estar social, clinicas,
hosptais, entre outras, e pessoas com as quais a familia tem contato significativo. Constatou-
se que o hospital, onde os pacientes participantes deste estudo estavam internados, foi
mencionado por todas as familias, ressaltado nos ecomapas como relagdes fortes, um espago
que presta um servigo acolhedor e humanizado. A familia 3 também mencionou o conselho
tutelar, enfatizado no ecomapa da figura 3 com relagGes fortes, como uma instituicao que lhes
da apoio em situagdes conflitantes.

A Categoria contexto é explanada como o arranjo total ou as informag6es béasicas
relativas a algum fato ou personalidade. O contexto familiar permeia e compreende sistemas
mais amplos e sdo influenciados por eles. Envolve cinco subcategorias: etnia, raca, classe

social, religido e espiritualidade e ambiente.®
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No que se refere a etnia, a raca e a classe social, ndo foram mencionados fatos ou
situacBes que pudessem suscitar alguma observagdo na analise das familias participantes do
estudo. Entretanto, no que tange ao contexto da religido e da espiritualidade, essas
subcategorias exercem significados para as crencas atribuidas a vida e a morte e podem
influenciar tanto positivamente quanto negativamente a capacidade de se enfrentar uma
doenca sem possibilidade terapéutica ou terminal.®

Nesse interim, todos as familias do estudo mencionaram a religido catdlica, como
observado na familia 3 (figura 3), na 4 (figura 4) e na 5 (figura 5), ou a evangélica,
mencionada pelas familias 1 e 2, como mostram as figuras 1e 2. Essa configuracdo pode ser
visualizada nos ecomapas como uma relacdo familia-igreja, num fluxo constante de energia.
As familias também disseram que encontram na igreja suporte emocional e espiritual como
forma de afastar a angustia e de encontrar conforto e bem-estar. A religido exerce o papel de
socializar e conduzir os ritos de morte, como forma de lidar com o temor a finitude.

A religiosidade e a espiritualidade séo classificadas neste estudo como uma estratégia
utilizada pelo paciente e seu familiar para enfrentar situacGes abstratas ocorridas na vivéncia
do luto antecipatdrio. Observa-se que, quando a pessoa se encontra em situacfes extremas,
que envolvem a morte e o morrer, 0 medo representa o desconhecido porque provoca angustia
e sofrimento causado pelo tratamento, pelas perdas e separacOes diante de uma doenca
terminal.’?A fé, a oragdo e a crenca numa vida apds a morte se caracterizam como um
sustentaculo para os pacientes e os familiares suportarem as preocupacdes espirituais e 0s
sentimentos que envolvem o final da vida. No que se refere a percepcdo dos pacientes, 0s
participantes comentaram:

Eu tenho muita fé em Deus, e essa fé me da muita paciéncia. E muito sofrido, e ficar
longe da familia é pior ainda. Peco a Deus que me dé forcas pra eu suportar (Isabel).
[...] Rezo muito, tenho muita fé em Deus. Sabe 0 que aconteceu ontem — eu sonhei com
meu pai e no sonho ele diz que eu vou me encontrar com ele. Me acordei muito feliz
(Fatima).

Meu Deus me conforta (Joaquim)

Se néo fosse a fé que tenho em Deus néo sei o que seria de mim (Carlos).

Os participantes referem que, na fé, encontram paciéncia para enfrentar o sofrimento e
a saudade e as limitagdes que uma doenga terminal provoca. Estudo aponta que a importancia
da fé, como forma de se compreender multidimensionalmente o ser humano, é imperioso para
se entender o processo de luto antecipatdério do paciente sob cuidados paliativos e enfrentar,
de forma saudavel, todas as suas generalidades. Demonstragdes de fé, nesse momento, sio

corriqueiras e representam uma forma de encontrar forgas para seguir adiante.”®
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O paciente afirma que o sofrimento causado pela dor fisica e os sentimentos de
separagdo o faziam orar a sua divindade. Isso confirma a influéncia positiva da religiosidade e
da espiritualidade para seu bem-estar, como mostra este depoimento:

Quando eu sentia muita dor, pensava que ia morrer. Mas eu orei tanto, pedindo a
Jesus que me ajudasse. Ai me dava aquele conforto. Meu Deus, minha familia precisa
tanto de mim (Jo&o).

Nesse relato, fica evidente o entrelace de emocdes e de preocupagdes, ora consigo, ora
com a separacao do contexto familiar. Sobre esse aspecto, estudo ressalta que 0s sentimentos
e as emocdes sofrem mudancas, 0 que pode comprometer as dimensdes, fisica, emocional,
religiosa, intelectual e social do paciente. A dor psiquica se sobressai, é imensa, pois o contato
com o inicio do fim é claro e inevitavel.

De acordo com os relatos dos familiares, eles vivenciam o luto e enfrentam o medo,

apoiados na fé, para superar a dor. Estas falas confirmam essa assertiva:

Hoje a dor da minha familia é grande, e quando minha m&e morrer, vai ser maior
ainda. Minha m&e vai morar com muitos anjos no céu e l4 ndo tem sofrimento. Eu
louvo a Deus e peco protecdo. (lvia, filha de Isabel).

Nés somos evangélicos e encontramos na igreja e em nossas oragdes forca para
seguir (Joana, esposa de Jodo).

Eu fico triste, mas eu peco a Deus que alivie o sofrimento da minha mae, ela é uma
mulher forte e criou os filhos com muito amor. Eu rezo e peco a Deus pra aliviar o
sofrimento da minha méae (Flora, filha de Fatima).

Os relatos dos familiares de pacientes sob cuidados paliativos deixam transparecer que
as subitas ocorréncias fazem com que as pessoas se sintam desconfortaveis, pois tendem a
revelar a face incerta e insegura de suas vidas que, rotineiramente, é negada, colocando o
homem frente ao seu horizonte de possibilidades, como por exemplo, a fé em Deus.

Pesquisa assinala que, em situacOes-limites, as pessoas tendem a buscar a
religiosidade, na tentativa de encontrar apoio para o sofrimento em que se encontram. Isso
denota que a religiosidade exerce papel fundamental na procura do individuo pela melhoria e
pela cura dos seus agravos ou até mesmo a aceitacdo da enfermidade.? Os relatos que seguem
vislumbram que a religiosidade é um fator que ameniza as dificuldades que a doenga terminal
impde, conforme pode ser observado nestas frases:

[...] Ontem meu irmdo me pediu pra eu levar ele pra capela, ai eu levei. Quando
chegamos 14, ele chorou tanto e pedia a Deus pra deixar ele ir visitar nossa mae,
[...]ele esta com saudades dela. N6s choramos abragados. E triste quando vocé perde
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uma pessoa que vocé ama. E muito sofrido, parece que vocé perde uma parte de sua
alma (Jacy, irmé de Joaquim).

Nossa familia é muito religiosa e temos muita fé em Deus. Se ndo fosse essa fé, nem
sei 0 que seria da gente (Carla, filha de Carlos).

Os relatos ilustram a situacdo de constante busca na fé, que pode influenciar o enfrentamento
pessoal. Pesquisa reforca esse entendimento quando observa que a igreja, como comunidade,
proporciona um espaco essencial de socializacdo e de expressdo de sentimentos na elaboracao
do luto e no enfrentamento da ansiedade que a saudade pode gerar. Assim, a fé em Deus passa
a ser utilizada como uma estratégia para o enfrentamento do luto antecipatério.?®

O Modelo Calgary de avaliagdo familiar enfatiza que o momento do diagndstico de
uma doenga potencialmente fatal € o mais critico, e a avaliagdo da influéncia da religido é
especialmente importante quando ocorrem crises que causam extremo sofrimento.® O Modelo
destaca, ainda, que os enfermeiros tém a obrigacao ética de proporcionar cuidado espiritual, e
quando a assisténcia de enfermagem ignora a dimensdo espiritual como uma parte vital da
totalidade da pessoa, esse cuidado torna-se antiético.*

Conforme as questbes da finitude humana sdo enfrentadas, o medo e o sofrimento
gue sentidos nesse momento levam a pessoa a se refugiar na dimenséo espiritual. Para cuidar
dos pacientes e dos familiares, os enfermeiros terdo de enfrentar, junto com eles, esses anseios
e aflicdes e respeitar os valores individuais e coletivos do ser humano.

No que concerne ao ambiente, envolve a comunidade mais abrangente. Escola,
vizinhanca, recreacdo e transporte publico sdo fatores ambientais que influenciam o
funcionamento da familia.® Algumas familias disseram que tm uma boa relacdo com os
vizinhos e que contam com a ajuda deles se for necesséario, como pode ser observado nos
ecomapas das familias 1 (figura 1), 2 (figura 2), 4 (figura 4) e 5 (figura 5), como relacdes
superficiais ou moderadas entre a familia e os vizinhos. A familia 5 menciona também a
escola das criangas, como mostra 0 ecomapa com relagdes fortes, como um ambiente
confortavel, que oferece recreacao, oportunidade de aprendizado e socializacéo.

O modelo permite ao enfermeiro conhecer a familia, com o propésito de ter um
conhecimento imediato do panorama para a avaliagéo direta do todo familiar e de identificar,
com rigor, as reais necessidades das familias em cuidados paliativos nas dimencdes fisica,
psiquica, espiritual e social, visando dar resposta aos problemas identificados em alguns
desses dominios, através da mudanca no contexto familiar.®

Em sintese, 0 Modelo Calgary expde que os designios da Enfermagem focalizam a

capacitacdo da familia para o desenvolvimento de competéncias, por meio das quais poderédo
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ter uma vivéncia saudével dos seus incessantes processos de mudanca.® O fazer, no campo da
Enfermagem, desenvolve-se ao longo do ciclo vital da familia como também nas situacdes de
doenca sem possibilidade terapéutica de cura, com destaque nas respostas da familia as reais

dificuldades que permeiam a finitude humana.

CONSIDERACOES FINAIS

O Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia versa em uma forma compreensivel de
efetivar uma detalhada avaliagdo da estrutura familiar. Em relag&o ao genograma, mostrou ser
uma ferramenta que oportuniza uma aproximagio com as familias. E dindmico e eficaz para
averiguar a composicdo familiar de pacientes sob cuidados paliativos que vivenciam o luto
antecipatorio e idealizar as relacGes entre os componentes da familia.

Um dado importante a registrar € que, na construgdo do genograma, alguns pacientes
manifestaram emocdes, por terem se lembrado dos familiares distantes, e outros, por néo
aceitarem as condicGes limitantes que a enfermidade provoca. Cabe lembrar que o luto
antecipatorio € um processo de transicdo, que tende ao enlutado o ajustamento a perda, e
como se observou no estudo, ele é constituido por fases. No entanto, o impacto da doenga
terminal nos familiares sofre influéncia devido a representacdo do paciente para sua familia, a
intensidade afetiva e a duracdo da doenca incuravel.

Para que a familia possa ser mais bem cuidada, a Enfermagem deve prevalecer-se de
modelos que lidam diretamente com pacientes fora das possibilidades terapéuticas de cura, de
modo que seja viabilizada sua aproximacdo com a familia para que esse profissional a ajude a
identificar suas fragilidades e potencialidades, estimulando e orientando o grupo na busca de
formas mais efetivas de organizar o cuidado, visando encontrar formas de melhorar as
condicdes de vida do todo familiar.

Devido a importancia do emprego do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar na
Enfermagem, este estudo aponta para a necessidade de que sejam conduzidas novas pesquisas
gue visem aprofundar a aplicabilidade do genograma e do ecomapa no ensino e na préatica
clinica e compreender o seu planejamento para desenvolver o conhecimento das
peculiaridades de cada contexto familiar, com vistas a qualificar o cuidado de enfermagem.

Pode-se afirmar que o estudo ampliard o conhecimento cientifico no campo da
Enfermagem, porque podera preencher a lacuna que ainda existe na literatura nacional e na
internacional, no que tange a tematica ‘cuidados paliativos e luto antecipatorio’, a luz do

Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia.
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Pertoo leito de morte de — Edvard Munch, 1915.

REFLEXOES FINAIS
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A presente dissertacdo aborda a tematica cuidados paliativos e luto. Tal trabalho
contemplou uma revisao bibliométrica com artigos cientificos publicados no periodo de 2005
a 2014, evidenciou-se que os anos de 2012 e 2013 concentraram 0 maior numero de estudos
do total de publicagbes. Observou-se nos estudos investigados a preocupacdo dos
profissionais de Medicina, Enfermagem e Psicologia em publicar experiéncias relacionados as
fases por que uma pessoa enlutada passa, as reacdes e o0s anseios de familiares diante da
possibilidade de perda de um ente querido.

As populacOes estudadas sdo as mais variadas, dentre elas, estdo pais enlutados,
criancas e adolescentes, e mdes cujo familiar tem doenca sem possibilidade de cura. O estudo
apresentou limitac6es, como o reduzido numero de publicacdes sobre a temética no cenario
nacional e no internacional, o que dificulta a obtencdo de indicadores mais significativos.
Contudo, vale ressaltar a importancia de se intensificarem as investigacdes, com o objetivo de
contribuir para a construcdo de conhecimentos para subsidiar a pratica dos cuidados paliativos
com énfase no processo do luto antecipatorio.

O estudo de campo com abordagem qualitativa foi norteado pelo Modelo Calgary, que
possibilitou uma melhor compreensao sobre a familia com paciente sem perspectiva de cura.
Com a utilizacdo dos instrumentos genograma e ecomapa, foram identificadas especificidades
existentes em cada familia, em sua dindmica e quem esta envolvido no cuidado e na rede de
apoio.

Neste estudo, concluiu-se que a pessoa sob cuidados paliativos que vivencia o luto
antecipatdrio da um novo significado a sua vida com base em suas vivéncias. O impacto de
uma doenca terminal faz com que seu universo familiar seja considerado como suporte
fundamental e contribui para que a experiéncia da finitude da vida seja menos angustiante.

Diante do exposto, considera-se este estudo relevante para o campo da Salde,
particularmente, para enfermagem uma vez que poderd ampliar a visdo acerca do cuidado que
deve ser dispensado ao paciente sob cuidados paliativos que vivencia o luto antecipatorio e
sua familia, de forma a disseminar a producéo cientifica, promover o avango do debate e o
levantamento das questBes pertinentes. Por outro lado, apresenta algumas limitacGes, visto
que ndo contemplou as categorias de desenvolvimento e funcional de avaliacdo familiar do
Modelo Calgary, uma vez que so foi utilizado a categoria estrutural.

Vale salientar que é muito dificil assistir ao sofrimento que permeia uma doenca

terminal, contudo, fica em meu &mago o sentimento de respeito, consideracdo e recompensa.
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Passo adiante minha experiéncia para que sirva de reflex&o para os que se habilitam no fazer
em enfermagem e procurem cuidar do paciente sob cuidados paliativos e seus familiares
respeitando-0s em suas crengas, seus anseios e medos.

Em suma, espera-se que este estudo possa contribuir tanto na pratica assistencial
quanto para a academia, reforcando a importancia e o reconhecimento da tematica para o
cuidar de enfermagem. Ademais, possibilite provocar nos profissionais reflexdes acerca do
cuidar do paciente com doenca cronica e incuravel e seus familiares, e busque atender o todo
familiar com humanizacdo e desvelo, valorizando o bem-estar e a qualidade de vida dos
envolvidos no contexto da vivencia do luto antecipatério de uma morte anunciada.

E fato que a equipe de enfermagem convive a maior parte do tempo com o binémio
paciente/familiar, e que esta apta para informar, atender e acolher ambos no processo de luto
antecipatorio. Assim, nossas atitudes reflete em nés mesmos, uma vez que, seguindo com
propositos fundamentados em agbes concretas e bem planejadas, a enfermagem estabelece
uma nova praxis, plena e integra, pautada na valorizagdo da dimenséo relacional dos cuidados

paliativos, fazendo prevalecer a assisténcia humanizada.
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Isabel a catdlica no seu leito de morte - Eduardo Rosales, 1922.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado (a) Senhor (a)

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa sobre os cuidados
paliativos e luto antecipatorio: um estudo a luz do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia.
O estudo proposto tem os seguintes objetivos: Analisar a estrutura de familias de paciente sob
cuidados paliativos no enfrentamento ao luto antecipatério, a luz do Modelo Calgary de
Avaliacdo na Familia; e investigar a vivéncia da familia de pacientes sob cuidados paliativos
que enfrenta o luto antecipatério. Este trabalho contribuird para divulgar a importancia luto
antecipatorio de paciente sem possibilidades terapéuticas de cura e sua familia. Para a
realizacdo desta pesquisa, solicitamos a sua colaboracéo participando deste estudo, por meio
de uma entrevista individual, com a pesquisadora do trabalho.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participacdo na pesquisa € voluntaria, portanto,
vocé ndo é obrigado a fornecer informacGes e/ou colaborar com atividades solicitadas pelas
pesquisadoras, podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento do estudo, fato este
que ndo representara qualquer tipo de prejuizo relacionado ao seu trabalho nesta instituicdo.
Vale salientar que esta pesquisa ndo trara nem dano previsivel a sua pessoa, visto que sua
participacao consistird em uma entrevista.

A sua participacdo no estudo € voluntaria. Portanto, o (a) senhor (a) ndo € obrigado(a)
a fornecer informacgdes e/ou colaborar com atividades solicitadas pelas pesquisadoras,
podendo solicitar sua desisténcia a qualquer momento da pesquisa.

No caso de desisténcia, o (a) senhor (a) ndo tera qualquer tipo de prejuizo em relagdo a
assisténcia prestada ao paciente pela equipe de saude do Servigo hospitalar. Vale salientar que
esta pesquisa ndo trara nem dano previsivel a sua pessoa, visto que sua participacdo sera
apenas uma entrevista.

E importante destacar que recebera uma copia do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e que a pesquisadora estard a sua disposi¢do para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante do exposto, caso venha a
concordar em participar da investigacdo proposta, convido o (a) vocé conjuntamente comigo,
a assinar este Termo.

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,

bem como da participagdo da pesquisadora como entrevistadora, declaro o meu
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consentimento em participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na

investigacdo sejam utilizados para fins cientificos.

Jodo Pessoa, / [ 2014.

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa Impressao digital

Assinatura da Pesquisadora

Assinatura da Pesquisadora

Endereco e telefones para contato com as pesquisadoras:

Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da
Universidade Federal da Paraiba-UFPB
Telefone: 83 3216 7735

Coordenagéo do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem — CCS/UFPB
Telefone: 83 3216 7109

Comité de Etica em Pesquisa do HULW/UFPB
Telefone: 83 32167064



APENDICE B

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

I. CARACTERIZACAO DOS PACIENTES

Dados socio — econdmico

Paciente:

Ocupacao:

Renda mensal:

Idade:

Renda Familiar:

Sexo: ( )Masculino ( )Feminino

Estado Civil:

NuUmero de Filhos:

Escolaridade:

DADOS CLINICOS

Familia:

Contato:

Procedéncia:

Diagnostico do Paciente:

Data de diagndstico:

Motivo da internagéo:

Tratamento atual:

Moradia:
( ) casa prépria ( ) alugada
Outros:

Quantas pessoas residem na casa:

Etnia:

Religi&o:

Data de internacdo:

Tempo de internacéo:
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Il. CARACTERIZACAO DOS MEMBROS DA FAMILIA

Iniciais Idade Grau de Escolaridade Profissdo Estado civil N° de Religido Etnia Contribuicdo da Participacdo no
do Nome parentesco filhos renda Familiar cuidado
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I1l. FORMULARIO PARA COLETA DE DADOS — MODELO CALGARY DE
AVALIACAO FAMILIAR (MCAF)

FAMILIA:
DATA:
AVALIACAO DA ESTRUTURA
(Quem faz parte da sua familia? Quem vive nessa casa? Alguém se mudou recentemente?
Alguém mais, considerado como da familia, vive aqui com vocés (que nao tenha parentesco
bioldgico) Quantos filhos o paciente tem? Quais 0os nomes deles, a ordem de nascimento e a
idade? A paciente teve algum aborto? Subsistemas: Existem subgrupos na familia? Se sim,
qual o efeito que eles causam sobre o nivel de estresse familiar? VVocés se reinem para falar
sobre o estado de saude do paciente?)
GENOGRAMA

ECOMAPA (Sistemas mais amplos: Quais sdo 0s equipamentos sociais que vocés fazem
parte na comunidade: Escola, associa¢do de moradores, Unidade de Saude da Familia, igreja?
E na cidade: hospital, policlinicas, Unidade de pronto atendimento?)

ESTRUTURA INTERNA:

Limites:

Estrutura Interna

Divisdo de tarefas de casa; convivéncia com os filhos; conflitos familiares; problemas
familiares; existe outro grupo familiar; quem vocé procura quando esté triste ou feliz; Vocé
acha que o estado de saude do paciente, poderia ser diferente se mais pessoas da familia
apoiassem vocé nos cuidados?
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Estrutura externa
Frequéncia de contato com os membros da familia; quem procura quando necessita de ajuda;

Religido; situacdo financiara e influéncia nas condic6es de saude da familia; participacdo da
familia em grupos comunitarios; institui¢cbes de sadde no envolvimento com a familia;
esperanca; vocé conversa com alguém da igreja sobre o problema de satde do paciente; Se
vocé pudesse atribuir uma nota de 0 a 10, como vocé classifica 0 bem estar em sua
vizinhanga?

Desenvolvimento

Interferéncia do problema de salde na organizagdo familiar; apoio dos profissionais de saude
para melhorar as condi¢cBes do grupo familiar; lamentacdes; expectativas para o futuro da
familia; uso de drogas.

Funcional
Quem inicia a conversa sobre sentimentos no grupo familiar; quem fala sobre o futuro; quem

se comunica de forma clara sobre o0s sentimentos e como resolver os problemas; O gque causa
aborrecimento no grupo familiar.

IV. ROTEIRO DE ENTREVISTA

1) Como foi para vocé e sua familia receber a noticia da doenca do seu familiar?

2) Como vocé e sua familia tem enfrentado a doenca e o tratamento do seu familiar?

3) Qual é a sua participagdo no cuidado com o paciente?

4) Houve mudancas para voceé e seus familiares apos o diagnostico da doenga do seu familiar?

Quais? O que mudou?
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5) Diante da doenca terminal do seu familiar, como tem sido a sua vivéncia e de seus
familiares?

6) O que vocé faz para aliviar o seu sofrimento diante do agravamento da doenca do seu
familiar?

7) Como vocé e sua familia se sente diante da possibilidade de perder seu ente querido?

8. Vocé ja vivenciou o luto de algum parente seu? Em caso afirmativo fale de sua vivéncia?

9) O que vai mudar na sua vida e da sua familia depois da morte do seu ente querido?
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Tabela 4 - Escala de performance paliativa

ANEXO A

ESCALA DE PERFORMANCE PALIATIVA

% | Deambulagdo : :ﬂtl?ldadt § Autocuidado | Ingestdo MW?I_EIE.
evidéncia de doenca consciéncia
Mormal, sem
100 | Completa evidéncia de doenca Completo Normal Completo
90 Completa IchrmfaI, alguma Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
80 Completa EI]IFI'I.E-f_EIrI;D, alguma Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Incapaz para o
70 Reduzida trabalho, alguma Completo Nnrma_l o Completo
e reduzida
evidéncia de doenca
d i Completo
. neapaz cc ealizar |- pccisténcia | Normal ou ou com
B0 Reduzida hobbies, doenca . . .
. : ocasional reduzida | periodos de
significativa N
confusdo
I tad Completo
Sentado ou ncapacitaco para Assisténcia | Normal ou ou com
50 . gualguer trabalho, . . .
deitado consideravel | reduzida | periodos de
doenca extensa N
confusao
Assisténcia Normal ou E;:“ II:]E':::J
40 Acamado (dem quase . .
reduzida | periodos de
completa -
confusao
Completo
30 Acamado fdem Dependencia Aeduzida o com
completa seriodos de
confusao
Ingestdo Completo
20 Acamado (dem Idem limitada a o com
periodos de
colheradas -
confusao
20 Acamado dem dem Cuidados | Confuso ou
com a boca | em coma
0 Morte - - - -
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Fonte: Conselho Regional de Medicina do Estado de S&o Paulo (2008). Cuidado Paliativo. Sdo Paulo:
CREMESP.



ANEXO B
PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

i UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
%‘ HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS

I,

CERTIDAO

Com base na Resolugdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de Saude —
CNS, do Ministério da Salde que regulamenta a ética na pesquisa em seres
humanos, certificamos que o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW), da Universidade Federal da Paraiba
— UFPB, em Reunido Ordinaria realizada no dia 29 de julho de 2014,
APROVOU a pesquisa intitulada Cuidados paliativos e luto antecipatério:
um estudo a luz do Modelo Calgary de avaliacdo da familia da

pesquisadora Maria Andréa Fernandes, com nlimero de parecer

CEP/Plataforma Brasil 731231, Certificado de Apresentacdo para Apreciagdo
Etica— CAAE n° 33261114.1.0000.5183.

A pesquisadora responsavel fica, desde j&, notificada da
obrigatoriedade de ao concluir o estudo enviar o Relatério Final ao

CEP/HULW, para obtengéo da Certiddo Definitiva para fins de publicac&o.

Joao Pessoa, 07 da sbril de 2015

Dré M# Eliane Moreira Freirs
, . Cooigenadora
©; Comaige Eixe em Pasguiss
L (pon-Eme
Prof®. Dr*, Maria Eliane Moreira Freire
Coordenadora do Comilé dé Etica em Pesqguisa-HULW

fof g 2 s e 2 BN f = Cimie lhnn
Cndatace. HOVIE (e snana L3uro Wapinrtay- HULW— J° ancar - Caffipiiy 1= Criad f’”’K“"’ i
H.‘En‘m C;L?:,’u Hrenco — Jofo Pesenn - B8 CEP- & SO CNPJ- 24038477/007-05

~ campagesticafhuly ufph by

Fomp. (53) 32167084 — Fonedar (08M32167959  Ewnedl

1

87



88

ANEXO C
DIRETRIZES PARA AUTORES DA NORMAS DE SUBMISSAO DE ESCOLA ANNA
NERY REVISTA DE ENFERMAGEM

A Escola Anna Neryapoia as politicas para registro de ensaios clinicos da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e do International Committee of Medical Journal
Editors (ICMJE), reconhecendo a importancia dessas iniciativas para o registro e divulgagdo
internacional de informac&o sobre estudos clinicos, em acesso aberto. Sendo assim, somente
serdo aceitos para publicacdo, a partir de 2009, os artigos de pesquisas clinicas que tenham
recebido um numero de identificagdo em um dos Registros de Ensaios Clinicos validados
pelos critérios estabelecidos pela OMS e ICMJE, cujos enderegos estdo disponiveis
em http://www.icmje.org. O numero de identificacdo devera ser registrado ao final do resumo.
Publico-alvo: Enfermeiros, alunos do curso de graduacdo em enfermagem, profissionais da
saude.

Os manuscritos deverdo ser redigidos na ortografia oficial em espago duplo na
fonte Times New Roman tamanho 12.

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

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

(b) Revisdo da literatura: selecionar a literatura relevante que serviu de base a
investigacdo da pesquisa proposta de modo a proporcionar 0s antecedentes para a
compreensdo do conhecimento atual sobre o tema e, evidenciar a importancia do novo estudo.
Quando ndo for necessario criar um capitulo para a Revisdo da Literatura, em consideracdo a
extensdo historica do assunto, 0 mesmo podera ser inserido na Introducéo.

(c) Método: incluir de forma objetiva e completa a natureza/tipo do estudo; dados
sobre o local onde foi realizada a pesquisa; populagéo/sujeitos do estudo e seus critérios de
selecdo; material; equipamentos; procedimentos técnicos e métodos adotados para a coleta de
dados; tratamento estatistico/categorizacdo dos dados; informar a aprovacdo por Comité de
Etica em Pesquisa, a data e 0 niimero do protocolo.

(d) Resultados: os resultados devem ser apresentados de maneira clara, objetiva e em

sequéncia légica, utilizando ilustragfes quando necessario.


http://www.icmje.org/
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(e) Discussdo: pode ser redigida juntamente com os resultados, a critério do(s)
autor(es). Deve destacar a compatibilidade entre os resultados e a literatura relevante
ressaltando os aspectos novos e/ou fundamentais, as limitacGes do estudo e a indicacdo de
novas pesquisas.

(f) Conclusoes: apresentar consideracdes significativas fundamentadas nos resultados
encontrados e vinculadas aos objetivos do estudo. Outros formatos de pesquisa poderdo ser
aceitos, quando pertinentes a natureza do estudo. Os manuscritos poderdo ter até 18
referéncias e 20 laudas impressas de acordo com as especificacdes no item composicdo de
manuscritos.

Reflexdo: analise de aspectos tedricos e/ou constru¢do de conceitos e/ou constructos
tedricos da Enfermagem ou areas afins oriunda de processo reflexivo, discernimento e de
consideracdo atenta do(s) autor(es), que poderad contribuir para o aprofundamento de temas
profissionais. Os manuscritos poderdo ter até 15 referéncias e 20 laudas impressas, de acordo
as especificagdes no item: composicdo de manuscritos.

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

Revisdo critica: apresentacdo avaliativa, critica e sistematizada da evolucdo cientifica
de um tema da Enfermagem ou areas afins fundamentada na literatura considerada pertinente
e relevante. A delimitacdo do tema e os procedimentos adotados deverdo estar descritos e a
interpretacdo do(s) autor(es) e conclusdo deverdo estar presentes. Os manuscritos de reviséo
poderdo ter um minimo de 15 e um maximo de 20 referéncias e 15 laudas impressas devendo
estar de acordo com o item composi¢do de manuscritos.

Biografia: constitui-se na historia de vida de pessoa que tenha contribuido com a
Enfermagem ou areas afins. Deve conter introdugdo, desenvolvimento e conclusdo; e
evidenciar o processo de coleta de dados que permitiu a construcdo biografica. Os
manuscritos de biografia poderdo ter até 10 referéncias e 10 laudas impressas, de acordo com
as especificagdes no item: composi¢do de manuscritos.

Os manuscritos deverdo ser submetidos em portugués, inglés ou espanhol,
exclusivamente. Deverdo ser digitados em espago duplo em papel tamanho A4 (21cm x
29,7cm), sendo que as margens ndo precisam ser definidas, pois o sistema SGP as definira
automaticamente. A submissdo on-line devera ser feita através do endereco do SGP/EEAN na

internet: www.sgponline.com.br/ean/sgp. Quando entrar neste link o sistema pedird seu nome


http://www.sgponline.com.br/ean/sgp
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de usuério e senha, se ja estiver cadastrado, caso ndo possua cadastro clique no botéo "Quero
me cadastrar". Na hipotese de ter esquecido sua senha, utilize 0 mecanismo para lembrar sua
senha. O sistema enviara sua senha para o0 seu e-mail que esta registrado em seu cadastro para
contato.

Escola Anna Nery Revista de Enfermagem

Secretaria Administrativa

Escola de Enfermagem Anna Nery / UFRJ

Rua Afonso Cavalcanti, 275, Cidade Nova

Rio de Janeiro, RJ, Brasil

CEP 20.211-110

Tel.: + 55 (21) 2293-0528 / Ramal: 109

Fax: + 55 (21) 2293-8999

E - mail: revista@eean.ufrj.br


mailto:revista@eean.ufrj.br
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ANEXO D

DIRETRIZES PARA AUTORES DA REVISTA TEXTO E CONTEXTO DE
ENFERMAGEM

Texto & Contexto Enfermagem, revista do Programa de PoOs- Graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, destina- se a publicacdo da producéo
técnico- cientifica relacionada a &rea da salde e, em especial da enfermagem. Propicia espaco
de reflexdo e aprofundamento do conhecimento acerca de questdes da préatica, do ensino e da
pesquisa em saude e enfermagem em nivel nacional e internacional.

A Revista é publicada trimestralmente, aceita manuscritos em portugués, inglés ou
espanhol, decorrentes de pesquisa, reflexdo, relato de experiéncia, revisdo de literatura,
entrevista e resenha. As contribuicdes destinadas a divulgar resultados de pesquisa original
inédita tém prioridade para publicacdo. Os manuscritos publicados serdo de propriedade da
Revista, vedada qualquer reproducéo total ou parcial, em qualquer outro meio de divulgacéo,
impressa ou eletrénica, sem a prévia autorizacdo da Revista Texto & Contexto Enfermagem.

CATEGORIAS DE ARTIGOS: Além dos artigos originais, 0s quais tém prioridade,
sdo publicados relatos de experiéncia, reflexdo, revisdo da literatura, entrevista e resenha.

Artigo original: sdo contribuigdes destinadas a divulgar resultados de pesquisa
cientifica concluida. A criatividade e o estilo dos autores no formato do manuscrito serdo
respeitados, no entanto o conteudo deve ser apresentado de forma a contemplar a introducéo,
métodos, resultados e discussdo. A introducdo deve ser breve, definir o problema estudado e
sua importancia, além de destacar as lacunas do conhecimento — "estado da arte".

Os métodos empregados, a populacdo estudada, a fonte de dados e os critérios de
selecdo entre outros devem ser descritos de forma compreensiva e completa. Inserir o nimero
do protocolo de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa e que a pesquisa foi conduzida de
acordo com os padrdes éticos exigidos. Os resultados devem ser descritos em uma sequiéncia
I6gica. Quando forem apresentadas tabelas, quadros e figuras, o texto deve ser complementar
e nao repetir o contetdo contido nos mesmos. A discussédo, que pode ser redigida juntamente
com os resultados, deve conter comparagdo dos resultados com a literatura, a interpretacédo
dos autores, as implicagdes dos achados, as limitagOes e implicagOes para pesquisa futura.
Enfatizar os aspectos novos e importantes do estudo e as conclusdes que surgem destes. Sua

extensdo limita- se a 15 paginas.
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